UNIVERSIDADE
AUTONOMA
DE LISBOA

DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA
MESTRADO EM PSICOLOGIA CLINICA E DE ACONSELHAMENTO
UNIVERSIDADE AUTONOMA DE LISBOA

“LUIS DE CAMOES”

IMPACTO DA PSICOEDUCACAO NA SOBRECARGA DO CUIDADOR
INFORMAL: UMA INTERVENCAO GRUPAL

Dissertacdo para a obtencédo do grau de Mestre em Psicologia Clinica e de Aconselhamento

Autora: Leonilde da Conceigédo Serafim Martins Palma
Orientadora: Professora Doutora Rute Sofia Ribeiro Brites Lopes Dias

NUmero da candidata: 30001365

Abril de 2023

Lisboa



Agradecimentos

A realizacdo deste trabalho pressup6s muito esforco, dedicacéo e perseveranca. Gostaria
de agradecer a Professora Doutora Rute Brites pelo apoio que me deu, sobretudo pela
generosidade e disponibilidade com que acedeu a todos os meus pedidos de ajuda.

Gostaria de agradecer também o apoio que recebi da Associacdo Nacional de
Cuidadores Informais, que me facultou todas as condic6es para que fosse possivel a realizacéo
deste trabalho. Confiaram em mim e acreditaram neste projeto. Colaboraram sempre que pedi
ajuda e facultaram-me todos o0s recursos de que dispunham.

Finalmente gostaria de agradecer o importante apoio que tive no meu ndcleo mais
proximo, familia e amigos. Acreditaram sempre em mim e apoiaram-me incondicionalmente.
Sem a compreensao e o incentivo que fui recebendo ao longo deste processo, em especial nos

momentos mais criticos, ndo teria sido possivel concluir esta tarefa. Muito obrigada.



Resumo

Este trabalho procurou perceber de que forma a participacdo de um conjunto de cuidadores
informais num grupo psicoeducativo estaria associada a alteracfes nos seus niveis de
sobrecarga subjetiva, satisfacdo, impacto do cuidado e depresséo.

Este grupo psicoeducativo realizou-se de forma remota com a participacdo de seis cuidadores
informais, durante dez sessOes, cada uma com uma duragéo de cerca de 1h30. Estas sessoes
tiveram uma componente educativa, que procurou abordar as diferentes tematicas relativas aos
cuidadores informais e as patologias com que se deparam. Paralelamente procurou ser também
um espaco de partilha e interajuda entre os diferentes intervenientes, de forma a promover
competéncias que facilitem o seu papel.

Este estudo, de metodologia mista, procurou avaliar o impacto da participacdo através das
escalas EADS (depressao) e avaliacdo do cuidado (sobrecarga subjetiva, satisfacdo do cuidador
e impacto do cuidado). Estas foram aplicadas antes do inicio do grupo psicoeducativo e
imediatamente ap6s o final do mesmo. Foi também feita uma avaliacdo qualitativa a partir da
analise tematica da transcricdo de trés sessdes e do questionario de satisfacdo sobre esta
intervencao.

Neste estudo, a depresséo registou uma reducéo estatisticamente significativa no decurso do
grupo psicoeducativo. Os parametros da sobrecarga subjetiva, da satisfacdo do cuidador e do
impacto do cuidado ndo registaram diferencas estatisticamente significativas. E possivel
hipotetizar que estas dimensdes se relacionam com uma multiplicidade de fatores externos ao
cuidador e, uma vez que a participagdo no grupo psicoeducativo ndo alterou estas condicdes.
Estes parametros ndo registaram mudangas.

Sera importante que continuem a desenvolver-se intervencdes psicoeducativas junto dos

cuidadores, pois sdo uma populacdo muitas vezes isolada e com poucos apoios.

Palavras-chave: cuidadores informais, depressao, sobrecarga subjetiva, impacto do cuidado,

satisfagdo com o cuidado, grupos psicoeducativos.



Abstract

This work seeks to understand how the participation of a group of informal caregivers in a
psychoeducational group is associated with changes in their levels of subjective burden,
satisfaction, impact of care and depression.

This psychoeducational group was held remotely with the participation of six informal
caregivers, during ten sessions, each lasting about 1h30. These sessions had an educational
component, which sought to address the different themes relating to informal caregivers and
the pathologies they face. At the same time, it also sought to be a space for sharing and mutual
assistance between the different actors, to promote skills that facilitate their role.

This mixed methodology study sought to assess the impact of participation through the EADS
scales (depression) and care assessment (subjective burden, caregiver satisfaction and care
impact). These were applied before the beginning of the psychoeducational group and
immediately after its end. A qualitative assessment was also carried out based on the thematic
analysis of the transcription of three sessions and the satisfaction questionnaire on this
intervention.

In this study, depression registered a statistically significant reduction during the
psychoeducational group. The parameters of subjective burden, caregiver satisfaction and care
impact did not register statistically significant differences. It is possible to hypothesize that
these dimensions are related to a multitude of factors external to the caregiver and, since
participation in the psychoeducational group did not change these conditions. These parameters
did not change. It will be important that psychoeducational interventions continue to be

developed with caregivers, as they are a population that is often isolated and with little support.

Keywords: informal caregivers, depression, subjective burden, impact of care, satisfaction
with care, psychoeducational groups
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Introducao

Este trabalho de investigacdo desenvolve-se no @&mbito do curso de Mestrado de
Psicologia Clinica e Aconselhamento e baseia-se na experiéncia de dinamizagdo de grupos
psicoeducativos junto de um grupo de Cuidadores Informais. Pretende avaliar o impacto de
uma intervencao realizada sob a forma de Grupos Psicoeducativos no cuidador informal.

Nas sociedades atuais, o cuidado informal é uma importante fonte de suporte para
pessoas dependentes, verificando-se o seu aumento a nivel global (Mikkola et al., 2021). Com
a melhoria dos cuidados de saude disponibilizados a populacdo em geral verificou-se um
aumento da esperanca media de vida nos paises desenvolvidos e, consequentemente, um
aumento do numero de adultos idosos com mais incapacidades e um maior nivel de
dependéncia. Muitas das patologias identificadas na terceira idade tendem a ser cronicas e
degenerativas como a diabetes, a hipertensdo, as doencas cardiovasculares ou as deméncias,
prolongando-se no tempo; isto traduz-se num impacto ndo s6 no contexto familiar, mas também
social e economico (Alves et al., 2016; Kong et al., 2021).

A deméncia, uma das principais causas de dependéncia atualmente, afeta cerca de 50
milhdes de idosos em todo o mundo e a sua forma mais frequente é a doenca de Alzheimer
(Alves et al., 2016; Hughes, 2021). A maioria das pessoas dependentes necessita de ajuda nas
atividades de vida diaria (AVDs), nomeadamente higiene pessoal, gestdo da toma de
medicamentos ou simples deslocacdes. Os cuidadores, de uma forma geral, ajudam nestas
atividades (Eyaloba et al., 2021).

Para além destes aspetos praticos, 0s cuidadores também procuram assegurar o bem-
estar geral da pessoa cuidada (Dixe et al., 2019). Manter o idoso autbnomo na sua residéncia
nem sempre é possivel e a sua nao institucionalizacdo implica muitas vezes a presenca de um
cuidador informal, na maioria das vezes um familiar (Alves et al., 2016).

O cuidador informal é alguém que cuida de uma pessoa dependente, sem receber
nenhuma remuneracdo, em contexto domiciliario. A relacédo entre cuidador informal e pessoa
cuidada pode ser familiar, de amizade, de vizinhanca ou outra e o tipo de apoio varia de acordo
com o grau de dependéncia daquele que necessita de cuidados (Alves et al., 2016). A média de
idades dos cuidadores situa-se nos 64 anos e das pessoas cuidadas nos 84 anos (Eyaloba et al.,
2021).

Considera-se que o cuidado prestado por cuidadores informais corresponde a cerca de

oito bilides de horas por ano e 40 milhdes de empregos (Topfer et al., 2021), perfazendo 80%
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dos cuidados de longo prazo prestados na Europa. Cerca de 17% da populagéo na Europa e 18%
dos Estados Unidos da América fornece cuidados de longa duracdo a familiares mais velhos ou
com algum tipo de deficiéncia. O cuidado prestado em contexto de domicilio normalmente é
gradativo comecando por pequenos auxilios numa fase inicial, podendo chegar a um cuidado
permanente numa fase posterior (D’ Amen et al.,2021).

A maioria dos cuidadores sdo mulheres, residem com a pessoa dependente e despendem
aproximadamente de 105 horas por semana, cerca de 15 horas diarias no cuidado prestado,
sobrando-lhes cerca 8 horas para descansar, o que é insuficiente para o seu pleno repouso (Dixe
& Querido, 2020).

Os cuidadores informais normalmente prestam auxilio a familiares ou amigos no
domicilio, podendo a sua ajuda ir desde as atividades do dia-a-dia, estendendo-se ao apoio
psicologico e ao bem-estar geral da pessoa cuidada. A fungdo de cuidar de uma pessoa
dependente tem subjacente uma grande responsabilidade, com consequéncias muitas vezes
impactantes para o quotidiano do cuidador, ndo sé pelo stresse associado, mas também pelo
isolamento que impde. Assim, os cuidadores podem tornar-se pessoas mais vulneraveis com
sinais de fadiga e angustia, tal como ansiedade e depressdo. Isto traduz-se numa sobrecarga e
consequente desequilibrio emocional do cuidador. A sobrecarga também se pode refletir em
dificuldades fisicas, sociais e financeiras (Brites et al., 2020).

Este trabalho procura avaliar o impacto de uma intervencéo psicoldgica realizada sob a
forma de Grupos Psicoeducativos junto de cuidadores informais e esta dividido em trés partes.

A primeira parte refere-se a revisdo da literatura explanando os aspetos relativos ao
cuidado informal, nomeadamente o impacto que este pode ter no quotidiano dos cuidadores e
0s aspetos positivos do ato de cuidar. Ainda na primeira parte sdo abordados os modelos de
intervencdo com cuidadores, quer na diade/ familia, quer nos grupos psicoeducativos. Sera
também feita uma apresentacdo da abordagem centrada na pessoa e das possiveis implicacGes
nas intervencdes com cuidadores informais.

Na segunda parte sera apresentado o método do trabalho com os objetivos definidos, as
variaveis do estudo e os participantes. Serdo ainda caracterizados os instrumentos de medida
utilizados e o procedimento para a analise dos dados, quer quantitativos quer qualitativos.

Na terceira parte serdo apresentados os resultados quantitativos, nomeadamente a
estatistica descritiva e a comparacdo dos indicadores no pré e no pos-intervencdo. Serdo
também apresentados os resultados do estudo qualitativo, baseado na analise tematica da
transcrigdo das sessGes dos grupos psicoeducativos. Finalmente serd apresentada a discussao

dos resultados deste estudo.
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O cuidado informal

O cuidado informal é a prestacdo de ajuda ou apoio a pessoas que ndo conseguem ter
autonomia para cuidar de si préprias por questfes de satde ou deficiéncia. O cuidado prestado
pode ir desde a ajuda em atividades do dia a dia como alimentar-se, vestir-se, tomar banho ou
até aceder a servicos de saude ou administrar os medicamentos (Carter et al., 2020; Kong et
al.,2021). Mas também pode incluir apoio emocional, transporte, ou no agendamento de
consultas (Newman et al., 2019; Samuelsson et al., 2021).

Este cuidado é muito importante pois, muitas vezes, adia a institucionalizacdo das
pessoas dependentes e acaba por ser um suporte significativo para o Estado (Carter et al., 2020;
Kong et al.,2021).

Os cuidadores mais vulneraveis sdo do sexo feminino, idosos ou com problemas de
salde (Biderman et al., 2021). Num estudo com cuidadores de pacientes com ELA (esclerose
lateral amiotrofica), verificou-se que 69% sdo mulheres, 61% combinam o cuidado com o
trabalho integral ou parcial e 67% vivem com a pessoa dependente. Esta caracterizacdo parece
ser a mais consensual: mulheres que coabitam com a pessoa dependente (Sandstedt et al., 2018).

Os cuidadores informais conjuges fornecem mais apoio do que os cuidadores filhos e
relatam menos problemas de comportamento da parte da pessoa cuidada (Hughes et al., 2021).
As mulheres cuidadoras consideram-se mais aptas do que os cuidadores masculinos. Ja os
cuidadores mais velhos consideram-se menos aptos para as fungbes desempenhadas
relativamente aos cuidadores mais novos (Dixe et al., 2019).

A decisdo de cuidar nem sempre € exclusiva do cuidador, pois muitas vezes este
considera que néo teve a opcao de escolha, tendo por isso de conciliar o cuidado a prestar com
as exigéncias profissionais e familiares (Newman et al., 2019). De referir ainda que a prestagéo
de cuidados requer por parte do cuidador um compromisso e sacrificios que podem influenciar
0 seu bem-estar fisico e mental (Kong et al.,2021).

A coabitacdo aumenta o tempo de cuidado, sobretudo quando ha apoio as AVDs, e
quando se é conjuge. Os cuidadores com mais habilitacdes literarias ou empregados dedicam
menos tempo ao cuidado (Marcén & Molina, 2012).

Apesar da sua importancia, até porgque sdo muitas vezes a ligacdo entre os doentes e 0s
cuidadores formais, coordenando numerosas e multifacetadas intervencBes clinicas ou
educacionais (Brandstatter et al., 2014), os cuidadores ainda permanecem muito invisiveis
socialmente, com um reconhecimento inadequado das fung¢des que desempenham (Newman et
al., 2019).



O impacto do cuidado no cuidador informal

Na sequéncia dos cuidados prestados e da tensdo a que sdo sujeitos diariamente, muitas
vezes 0s cuidadores acabam por adoecer ou evidenciam sinais de grande desgaste (Alves et al.,
2016; Kong et al.,2021). Estdo sujeitos a grandes niveis de stresse psicologico, depresséo,
ansiedade e até atividade psicofisioldgica alterada com elevados niveis de cortisol (Aboulafia-
Brakha et al., 2014; Dombestein et al., 2022). Como consequéncia dos elevados niveis de
cortisol surgem alteracdes no sistema imunolégico com comprometimento da saude geral
(Aboulafia-Brakha et al., 2014). Os problemas de saude fisica podem ser agravados pela falta
de equipamentos adequados as necessidades da pessoa dependente e a falta de treino dos
cuidadores para lidarem com as exigéncias quotidianas (Marima et al., 2019). Cerca de 53%
dos cuidadores apresentam depressdo e 62% ansiedade, indicadores que se relacionam
fortemente com os niveis de sobrecarga experienciados (Pereira & Carvalho, 2012).

A sobrecarga do cuidado é definida como o desgaste fisico, psicologico, social e
econdmico dos cuidadores durante a prestacdo de cuidados a pessoa dependente, podendo
comprometer a sua vida pessoal, familiar, profissional e social (Alves et al.,2016; Carmassi et
al., 2020).

A sobrecarga objetiva relaciona-se com mudancas na rotina familiar, como as perdas
financeiras, o excesso de tarefas a executar no cuidado ou uma grande supervisdo dos
comportamentos desajustados. A sobrecarga subjetiva refere-se a sentimentos e emocdes que 0
cuidador experiéncia (Silva, 2019).

Os fatores que contribuem para a sobrecarga sdao o0 aumento da carga fisica a que os
cuidadores estdo sujeitos, a duracdo média do cuidado e os periodos mais agudos da doenca
(Marima et al., 2019). Niveis aumentados de sobrecarga também estdo associados a sintomas
psiquiatricos por parte do doente e a menores niveis de autonomia deste (Brites et al., 2020).
Uma maior sobrecarga pode ainda estar associada a consumos excessivos de alcool e tabaco
(Aboulafia-Brakha et al., 2014).

O maior nivel de sobrecarga pode acontecer logo numa fase inicial da doenca, associada
a dificuldades de gestdo da informacdo relativa ao diagnostico, tratamento e progndstico,
levando a elevados niveis de stress. O esforco inicial para se adaptar as novas funcdes e
responsabilidades pode desencadear depressdo, ansiedade e até perturbacdo de stress pos-

traumatico (Carmassi et al., 2020).
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Altos niveis de sobrecarga levam a sintomas como desanimo, fadiga geral, problemas
de sono, dores nas costas, dificuldades em caminhar, perda de apetite, nauseas, obstipacéo, dor
abdominal irritabilidade, dores de cabeca, nervosismo, problemas de concentracdo ou perca de
peso. Ao nivel da sintomatologia fisica, um mau estado nutricional pode levar a uma menor
satisfagdo com a vida e a sintomas depressivos. Por outro lado, a depressdo também pode levar
a uma perda de apetite e consequentemente a sintomas gastrointestinais, associados ao stress e
a depressdo (Ekstrom et al.,2020).

O cuidado informal implica uma multiplicidade de fatores, desde o grau de dependéncia
da pessoa cuidada ao tipo de patologia, mas também as condic¢Ges socioecondémicas do cuidador
e até a sua motivacdo pessoal para a funcdo que desempenha. Todos estes fatores influenciam
a qualidade de vida do cuidador e o nivel de sobrecarga vivenciado (Dixe et al., 2019).

Entende-se por stresse do cuidador todas as reagdes psicoldgicas negativas decorrentes
das exigéncias do cuidado prestado, quando os recursos disponiveis ndo sdo suficientes para as
necessidades (Zhao et al., 2021). O stress cronico tem implicacdes na vida dos cuidadores, nas
dindmicas familiares, mas também na capacidade de prestar cuidado (Zhao et al., 2021).

Os cuidadores estdo sujeitos a diferentes agentes stressores. Os stressores primarios
decorrem das caracteristicas da patologia e dos cuidados que esta exige. Os stressores
secundarios decorrem dos primarios levando a alteragcdes na saude, no trabalho ou na economia,
com prejuizo do funcionamento fisico, psicossocial e familiar (Gomez-Trinidad et al, 2021).

Lidar com a evolucdo da doenca ou com técnicos que visitam o domicilio pode ser um
fator de stress acrescido para o cuidador (Sandstedt et al., 2018).

Os cuidadores informais que experienciam limitacbes na sua vida quotidiana
apresentam duas vezes maior risco de sofrer sintomas depressivos e de ansiedade. Os problemas
de saude mental vivenciados pelo cuidador relacionam-se muitas vezes com altos niveis de
stress, pela imprevisibilidade do seu quotidiano, afetando o trabalho, a familia e os
relacionamentos. Assim, verificam-se mudancas negativas nos comportamentos e no estilo de
vida dos cuidadores: maus habitos alimentares, pouca atividade fisica, dificuldade em conciliar
a sua vida social com a vida laboral e o cuidado prestado (Stratmann et al., 2021).

Relativamente a qualidade de vida dos cuidadores, estes apresentam de uma forma geral
cansago generalizado, dores de costas e esgotamento fisico e mental. Demonstram também uma
diminuicdo da resisténcia, maior irritabilidade, alteracdes do sono e do humor (Aboulafia-
Brakha et al., 2014; Pereira & Carvalho, 2012). Uma menor qualidade de vida do cuidador

relaciona-se com maior sobrecarga e maior morbidade. Quarenta e cinco por cento dos
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cuidadores informais correm risco de desenvolver perturba¢Ges mentais, sendo a saude mental
mais afetada que a fisica (Pereira & Carvalho, 2012; Sandstedt et al., 2018).

Os cuidadores conjuges relatam mais sintomas de depressdo, maior sobrecarga fisica,
psicoldgica, emocional e financeira e menor qualidade de vida. Os cuidadores filhos apresentam
maior morbidade psicoldgica (Pereira & Carvalho, 2012).

Os comportamentos intrapsiquicos dos cuidadores (autocuidado deficiente, pouca
capacidade de cuidar de si e ignorar as suas necessidades emocionais e fisicas) podem
relacionar-se com o surgimento de depresséo e ansiedade (Vespa et al., 2021). Frequentemente,
os cuidadores negligenciam os seus cuidados pessoais: alimentacdo, vestuario ou até higiene,
verificando-se quebras nas suas rotinas diarias, mas também nas rela¢fes sociais, nos seus
rendimentos e até no seu tempo de lazer (Gomez-Trinidad et al., 2021). Uma maior carga no
cuidado prestado esta positivamente relacionada com depressdo e a ansiedade, mas também
com alguns dos comportamentos supracitados (Vespa et al., 2021).

A personalidade influencia a percecdo que os cuidadores tém dos desafios do cuidado.
Os fatores da personalidade poderdo relacionar-se com a satisfacdo com a vida e a qualidade de
vida. Os cinco fatores da personalidade s&o: amabilidade, consciéncia extroversao,
neuroticismo e abertura a experiéncia. O neuroticismo esta associado a um maior risco de
depressao, stress e sobrecarga. A extroversdo e a consciéncia estdo positivamente associadas a
salde fisica e mental. A amabilidade esta associada a saude mental e a abertura a experiéncia
estd associada a salde fisica, traduzindo-se numa maior capacidade de adaptacdo as
circunstancias desafiadoras (Hajek & Konig, 2018).

As diferencas individuais na experiéncia de cuidar podem ser determinantes na forma
como se lida com os desafios quotidianos e como se gerem os recursos disponiveis. Cuidadores
com maior sintomatologia depressiva experimentam mais facilmente emoc6es como raiva,
revolta ou impoténcia face a sua condigdo. Sao pessoas com menos recursos para aceder a
suportes sociais, a atividades agradaveis e tém dificuldade em percecionar a autoeficacia na
resolucéo de problemas (Vespa et al.,2021).

O papel dos cuidadores vai mudando e o grau de envolvimento também, de acordo com
as necessidades que vao sentindo (Samuelsson et al., 2021). Considerando que cuidadores mais
deprimidos percecionam uma maior sobrecarga, serd importante identificar desde cedo as
necessidades do cuidador, de forma a definir intervencgdes psicossociais eficazes. Os cuidadores
com menor autoestima revelam menor capacidade para cuidarem de si e para se recomporem
face as dificuldades diarias. Ignoram as suas necessidades basicas, quer emocionais, quer fisicas

e manifestam maiores niveis de depressdo (Vespa et al.,2021). A depressdo do cuidador
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relaciona-se ainda com as caracteristicas do paciente e seu grau de dependéncia, mas também
com fatores contextuais e ambientais (Marima et al., 2019).

A perda de autonomia do cuidador, pela falta de tempo que tem para si, aliada a presséo
de todas as tarefas a que se dedica, levam também a um impacto emocional significativo
(GOmez-Trinidad et al, 2021). O isolamento e a falta de apoio social levam o individuo a lidar
sozinho com todas as exigéncias e com 0s consequentes efeitos psicologicos. Este isolamento
leva também a restricdes nas suas atividades de lazer, a problemas financeiros e até a conflitos
familiares (Aboulafia-Brakha et al., 2014; Brouzos et al., 2021). Por vezes os cuidadores
adotam estratégias de evitamento, quando sujeitos a grandes niveis de distress (incapacidade
para superar vivéncias de experiéncias estressantes), pela dificuldade em se adaptarem aos
diferentes desafios (Souza & Aradjo, 2010).

Sera importante uma maior “vigilancia” dos cuidadores com relagdes interpessoais mais
enfraquecidas, uma vez que estas (as relacfes interpessoais) se revelam um fator protetor para
o sofrimento do cuidador. Para o planeamento de intervengdes multidimensionais deve ter-se
em conta o estilo interpessoal e suporte social existente (Vespa et al.,2021).

Por outro lado, uma baixa confianga enquanto cuidador, problemas de salde fisica ou
mental, um elevado nimero de horas no cuidado e ndo ter um suporte adicional também s&o
fatores de risco. Em sociedades mais tradicionais onde a familia tem um peso maior, as
mulheres sofrem uma pressao acrescida para serem cuidadoras, tornando-se mais vulneraveis e
apresentando mais sintomas depressivos. Os cuidadores que trabalham e tém filhos, também
apresentam maior risco de depressao, pois tém de conciliar a vida familiar, a vida profissional
e 0 cuidado prestado. Nas sociedades mais tradicionais, os cuidadores tendem a falar menos
sobre as suas dificuldades e sdo mais céticos em aceitarem a ajuda de um profissional, exceto
se for um psicologo (Wulff et al.,2020).

Em sociedades menos tradicionais, a diferenca de género é menos significativa embora
0s homens prestem mais cuidados ao nivel de ajuda préatica e de suporte financeiro, enquanto
as mulheres ajudam mais em tarefas de supervisdo e de cuidados pessoais. A relacdo entre o
nivel de inclusdo social dos cuidadores e o tempo gasto no cuidado, revelou ter um forte impacto
nos niveis de depressao (Kurten et al., 2021), estando o suporte social e 0 descanso do cuidador
associados a niveis mais baixos de depressdo. Assim, serd importante implementar apoios
sociais através de atividades que promovam uma maior interacdo social, com programas de
voluntariado e programas de cuidado de longo prazo (Sandoval et al., 2019).

Os cuidadores de niveis socioecondmicos mais baixos recorrem a menos servicos de

apoio psicossocial, como programas que promovam conhecimentos e habilidades na tarefa de
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cuidar e apresentam maiores indicadores de depressdo e de sobrecarga. Também despendem
mais horas de cuidado e ttm menos acesso a programas de apoio formal (Saito et al., 2018).

A pressao social para se assumir o papel de cuidador leva muitas vezes a que 0s mesmos
se sintam obrigados a desempenhar aquelas fungdes, o0 que se traduz numa menor satisfagcdo
com o cuidado prestado (Warapornmongkholkul et al., 2018). A responsabilidade atribuida a
familia para cuidar dos familiares doentes pode traduzir-se num sentimento de culpa, quando a
sobrecarga do cuidador é muito grande (Baruah et al., 2020).

Os cuidadores dedicam mais tempo quando s&o obrigados e isso diminui a sua satisfagdo
no cuidado. O aumento do tempo dedicado ao cuidado traduz-se em custos laborais e de lazer
(Marcén & Molina, 2012).

Os relacionamentos e os padrdes de comunicacao na familia também vao mudando com
uma situacdo de cuidado a prestar (Samuelsson et al., 2021). Quando o equilibrio da relacéo
entre o cuidador e a pessoa dependente é alterado surge sofrimento para ambos. Um
relacionamento mais equilibrado leva a uma maior satisfagdo com a vida, a uma menor
sobrecarga e um declinio cognitivo ou funcional mais lento da pessoa dependente (Rippon et
al., 2020).

Ha diferentes aspetos que podem influenciar apreciacdo da qualidade do relacionamento
entre cuidador e pessoa dependente: género, grau de parentesco, idade ou habilitacdes literarias
(Rippon et al., 2020).

Existe uma forte associaco entre a qualidade do relacionamento e o bem-estar de ambos
(Rippon et al., 2020).

O genero feminino, os cuidadores mais velhos ou com menores habilitacdes literarias
tendem a avaliar melhor a relacdo. Os cuidadores ndo conjuges relatam melhor bem-estar do
que os conjuges. Os filhos avaliam melhor a relagdo comparativamente com os conjuges. A
percecédo da qualidade da relacdo tem forte impacto na satisfacdo e no bem-estar do cuidador.

Uma relacdo de maior qualidade diminui sintomas depressivos. Sintomas
neuropsiquiatricos mais acentuados da pessoa dependente relacionam-se negativamente com a
qualidade da relacéo.

Outro dos fatores que mais influencia os niveis de sobrecarga do cuidador sdo os
encargos econdmicos associados a doenca e o nivel socioeconémico das familias (Fu et al.,
2021). As despesas econOmicas associadas ao cuidado aumentam a sobrecarga financeira,
dando muitas vezes origem ao designado circulo vicioso de pobreza (Marima et al., 2019).

De salientar que os cuidadores com rendimentos mais baixos cuidam muitas vezes de

pessoas dependentes com maiores limitagdes funcionais, ndo conseguindo aceder a uma
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assisténcia adicional e ficando por isso mais propensos a problemas de satde mental (Marima
et al., 2019). Cuidadores com baixos niveis de educagdo tambem s&o mais propensos a revelar
ansiedade e depressdo (Carmassi et al., 2020).

Os problemas comportamentais e os distarbios do sono das pessoas dependentes
também podem acentuar as dificuldades vividas pelos cuidadores (Kirten et al., 2021).
Comportamentos problematicos da pessoa dependente, a sua sintomatologia e o seu nivel de
autonomia sdo aspetos com forte correlacdo com elevados niveis de stresse e ansiedade
(Barroso et al., 2009). O humor da pessoa dependente afeta mais significativamente o cuidador,
do que o contrario. Os cuidadores tendem a avaliar a relacdo de forma menos positiva com o
passar do tempo (Rippon et al., 2020).

O nivel de dependéncia da pessoa cuidada também tem impacto na dinamica familiar
quer nos papéis desempenhados, quer nas responsabilidades assumidas, quer nos recursos
alocados. A relagdo conjugal também fica comprometida (Pereira & Carvalho, 2012).

Os cuidadores informais sdo cada vez mais velhos, com mais doengas cronicas e mais
deficiéncias, apresentando pior estado geral de saude comparativamente com 0s seus pares que
nao cuidam. Estes cuidadores, também denominados “segundos doentes” apresentam maiores
niveis perturbacédo psicolégica e isolamento social (Hughes et al., 2021).

A pandemia da Covid 19 veio acentuar o isolamento social, levando a um maior stresse
emocional. Durante os confinamentos, mesmo os cuidadores informais com melhores taxas de
resiliéncia revelaram um aumento significativo dos niveis de ansiedade e depressdo, e um risco
aumentado de esgotamento, podendo concluir-se que houve um efeito psicoldgico negativo.
Relataram também maiores niveis de sobrecarga e uma diminuicdo do seu bem-estar
autoavaliado, atribuindo mais este efeito ao confinamento do que a patologia da pessoa cuidada
(Hughes et al., 2021).

Existe uma grande interdependéncia entre o nivel da saude mental dos cuidadores e das
pessoas dependentes, devendo por isso ser considerada esta diade nas intervengdes a aplicar
(Shaffer et al, 2016). Um menor indice de bem-estar do cuidador esta associado a uma maior
taxa de mortalidade da pessoa dependente ou um a declinio da qualidade do cuidado (Hakobyan
et al., 2020; Wang et al., 2020). O suporte social aumenta a qualidade de vida e diminui a
sobrecarga experimentada pelos cuidadores, por isso, é importante cuidar da carga psicoldgica
e fisica do cuidador de forma a garantir uma melhoria da qualidade do cuidado prestado
(Aboulafia-Brakha et al., 2014; Pereira & Carvalho, 2012).
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Fatores protetores da sobrecarga e da depressao

Segundo a evidéncia cientifica, os fatores protetores da sobrecarga dos cuidadores
informais sdo o nivel socioeconémico, o tipo de relacionamento familiar, o apoio social, a
resiliéncia e o coping positivo. Cuidadores que mantiveram 0 seu emprego estdo mais
protegidos. Por outro lado, cuidadores com niveis educacionais mais altos apresentam menor
risco de apresentar sintomas A coesdo familiar e a percecdo de amizade e de apoio entre 0s
membros da familia sdo também fatores protetores (Carmassi et al., 2020; Hughes et al., 2021).

A melhoria das condigdes de vida dos cuidadores leva a uma melhoria dos cuidados
prestados, atrasando assim a institucionalizacdo da pessoa dependente. Muitos cuidadores
revelam satisfacdo pelo facto de poderem ajudar a pessoa dependente e tém sentimentos de
culpa quando deixam de o conseguir fazer e se veem obrigados a institucionalizacdo do doente
(Eyaloba et al., 2021).

Facultar a pessoa dependente um bom nivel de conforto, mas também ao seu cuidador
é algo fundamental, uma vez que este, como vimos, estd sujeito a altos niveis de stress. O
conforto pode ter diferentes dimensdes: fisico, psicolégico, emocional ou social e o bem-estar
que lhe esta associado, embora tenha uma dimensédo subjetiva, revela-se um fator protetor face
a sobrecarga dos cuidadores (Marques et al., 2016).

A qualidade de vida dos cuidadores informais esta intimamente relacionada com a
qualidade do cuidado prestado e consequentemente com a qualidade de vida da pessoa
dependente. O aumento da qualidade de vida leva a uma reducdo das visitas médicas, a uma
diminuicdo do consumo de medicamentos (menos custos econdémicos) e até a um declinio
clinico menos acentuado (Ruiz-Robledillo & Moya-Albiol, 2015). As atividades religiosas
também se revelam eficazes para lidar com a sobrecarga (Barroso et al., 2009).

Nos jovens cuidadores 0s aspetos positivos relatados sdo 0s sentimentos de gratificacéo
pelo relacionamento mais satisfatorio com a pessoa cuidada, a aprendizagem de estratégias de
coping no futuro e uma melhor autoimagem (D’ Amen et al., 2021). Os jovens também referem
sentir-se orgulhosos pelo cuidado prestado (Hamill, 2021).

A adaptacdo ou ajuste psicossocial a doenca exige uma gestdo de sentimentos e apela a
capacidade de solucionar problemas e de controlar alguns acontecimentos (Souza & Aradijo,
2010). Reforcar as competéncias protetoras da saude e as estratégias de coping aumenta o
controlo sobre 0s agentes stressores a que o cuidador esté sujeito (Ruiz-Robledillo & Moya-
Albiol, 2015).
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A resiliéncia pode ser entendida como a capacidade para se adaptar e recuperar face a
eventos adversos. Os aspetos mais estudados da resiliéncia sdo: a atencdo plena (tomada de
consciéncia do que se esta a viver, sem julgar) e a capacidade de coping (uso de estratégias que
ajudem a lidar com situacgdes de stress) (Meyers et al., 2020). Sendo a resiliéncia o resultado do
equilibrio entre os fatores ameacadores e 0s protetores, quando os fatores de stresse ultrapassam
0s recursos disponiveis verifica-se um desequilibrio (Zhao et al., 2021).

Assim, uma maior resiliéncia esta associada a resultados mais positivos ao nivel da
salde fisica, mas também mental, nomeadamente a menos sintomas depressivos (Meyers et
al., 2020). A sinergia dos sintomas psiquiatricos de pacientes e cuidadores é influenciada por
fatores como a resiliéncia psicologica. Considera-se por isso que a resiliéncia pode beneficiar
a saude da relacdo e prevenir sintomas depressivos da diade (Shaffer et al, 2016).

Altos niveis de resiliéncia estdo associados a um maior crescimento pessoal, a um maior
compromisso com o trabalho e a uma maior capacidade de autocuidado, muitas vezes com
recurso a redes de apoio. A resiliéncia promove o coping adaptativo e reduz a percegdo da
sobrecarga, do stress e dos sintomas depressivos e somaticos, favorecendo o controlo da
situacdo com maior autoeficacia (Gomez-Trinidad et al, 2021).

Esta, relaciona-se com a autoconfianca otimista e permite alcancar resultados mais
favoraveis.  Juntamente com o suporte social foram considerados determinantes para a
qualidade de vida (Warapornmongkholkul et al., 2018). Também o aumento de empatia resulta
em sentimentos positivos, com diminui¢do do medo, da solidéo, da depressdo e da ansiedade
(Brouzos et al., 2021).

A resiliéncia pode beneficiar ndo apenas os cuidadores, mas também as pessoas que
dependem dos seus cuidados. Melhorar o suporte social com reducdo do stress pode promover
a resiliéncia dos cuidadores e melhorar a qualidade de vida. Ser resiliente pode traduzir-se
numa maior capacidade para recuperar face a adversidade e lidar melhor com os agentes
stressores, com maior tolerancia ao afeto negativo e com uma maior aceitacdo da mudanca.
Cuidadores mais resilientes revelaram transformaces mais positivas tanto ao nivel pessoal
quanto relacional, com maior autoeficacia, confianca e assertividade (Zhao et al., 2021). A
capacidade de coping na diade esta associada a menos stresse pés-traumatico e a menos
ansiedade e depressdo (Shaffer et al, 2016).

Esta capacidade de coping refere-se aos esfor¢cos comportamentais e/ou cognitivos
realizados para gerir as exigéncias internas ou externas que ameagam ou ultrapassam 0S
recursos do individuo (Souza & Arauljo, 2010). O coping adaptativo contribui para o equilibrio

entre as exigéncias do cuidado e as necessidades pessoais do cuidador (descanso, gestdo da
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salde, sono, trabalho, lazer ou participacdo social) (Gomez-Trinidad et al, 2021). Estratégias
de coping adaptativas, como é o caso do recurso a apoios sociais, podem diminuir o sofrimento
associado ao cuidado e promover uma avaliacdo mais positiva contribuindo para uma maior
resiliéncia (Marima et al., 2019; Zhao et al., 2021). A inteligéncia emocional permite uma
melhor gestdo das emocdes negativas, promove o autocuidado e o tempo de lazer, levando a
uma avaliacdo mais positiva da situacdo, com menores niveis de stress e sobrecarga (Gémez-
Trinidad et al, 2021).

Estilos de comunicagdo mais eficazes e uma maior assertividade podem reduzir a
ansiedade social e melhorar a interacdo entre o cuidador e a equipa de apoio formal (Ruiz-
Robledillo & Moya-Albiol, 2015).

Intervencbes que promovam a gestdo de pensamentos disfuncionais e fomentem
estratégias de resolugdo de problemas sdo eficazes na reducdo do stress e da sobrecarga
percecionada, aumentando a rede de suporte social (Ruiz-Robledillo & Moya-Albiol, 2015;
Souza & Araujo, 2010).

Dinamizar atividades de lazer facilita a regulacdo emocional e a reestruturacdo
cognitiva, reduzindo o stress percecionado (Ruiz-Robledillo & Moya-Albiol, 2015).

A qualidade da relagéo entre o cuidador e a pessoa dependente interfere na satisfacao
com a vida e no bem-estar de ambos (Rippon et al., 2020). O relacionamento conjugal parece
ser uma variavel importante na relacdo entre a depressao, a qualidade de vida e a sobrecarga.
Os cuidadores conjuges que beneficiam de maior apoio ao nivel da prestacdo de cuidados
apresentam uma maior satisfacdo na relacdo conjugal (Pereira & Carvalho, 2012).

O suporte social pode ser definido como a interacdo do individuo com as redes
circundantes, dando-lhe um sentimento de cuidado e respeito na sua rede de comunicacgédo (Aun
& Mohd, 2016). Perce¢des mais baixas da soliddo predizem melhores resultados de satde (King
etal., 2022).

O apoio social pode ter diferentes dimensBes: emocional, assisténcia pratica e
aconselhamento, permitindo acesso a informacdo relevante para o cuidado (Marima et al.,
2019). Manter uma rede social forte pode ser importante para a coesdo e estabilidade familiar
face ao stress do cuidado (Zhao et al., 2021).

O apoio social pode minimizar os efeitos negativos do stresse, aumentando os niveis de
resiliéncia e consequentemente a qualidade de vida dos cuidadores. Quando se fala de apoio
social deveremos ter em conta os diferentes contextos sociais e culturais, uma vez que este pode
ter diferentes interpretagdes e aplicagdes. Por exemplo, nas culturas orientais, mais coletivistas,

a procura de apoio pode traduzir-se num sentimento de culpa do cuidador, pois socialmente é
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expectavel que a familia cuide dos seus familiares. Nas culturas ocidentais, as atividades
religiosas podem ter um importante papel no suporte social e no aumento da resiliéncia dos
cuidadores (Zhao et al., 2021). A espiritualidade é vista como uma estratégia de coping, que
pode potenciar a qualidade de vida, diminuindo a soliddo (King et al., 2022).

Um maior apoio social relaciona-se com uma maior satisfagdo com a vida. Por outro
lado, o isolamento do cuidador e a diminuicdo das suas atividades sociais leva-o a uma maior
vulnerabilidade. A ajuda nos cuidados também se revelou um fator protetor da sobrecarga, ndo
sO porque reduz o esforgo despendido, como permite ao cuidador ter mais tempo para si. A
presenca de um cuidador secundario foi um fator protetor da salde e da qualidade de vida
diminuindo a sobrecarga sentida (Pereira & Carvalho, 2012).

Os cuidadores que recebem apoio formal regular no domicilio sentem menos sobrecarga
e menos stresse (Stojak et al., 2019). Os cuidadores estdo frequentemente expostos a uma
grande sobrecarga financeira necessitando de programas de apoio social que promovam a sua
empregabilidade: horario flexivel, teletrabalho, meia jornada ou liberdade na gestdo da agenda
(Aun & Mohd, 2016).

A atividade laboral permite uma maior capacidade financeira e acesso a mais recursos
no cuidado. Por outro lado, tem um papel protetor, fomentando a sua rede de contactos sociais
(Marcén & Molina, 2012). Pode, no entanto, ter também um impacto negativo na saude,
reduzindo o tempo de lazer e aumentando a sobrecarga. E, por isso, importante fornecer suporte
e servicos de apoio aos cuidadores (Sandstedt et al., 2018).

Sao necessarias intervencdes que reduzam a tensdo e melhorem a qualidade de vida dos
cuidadores. O mindfulness associado a intervencfes que promovam a resiliéncia e o coping
aumentam a qualidade de vida e a satisfacdo com o cuidado, reduzindo a sobrecarga (Sandstedt
et al., 2018; Stojak et al., 2019).

A prestacdo de cuidados centrada na pessoa pode dividir-se em: respeito pelos valores,
preferéncias e necessidades da pessoa dependente e do cuidador, fornecimento de informacao,
acesso a apoio nos cuidados, apoio emocional, envolvimento de familiares e amigos nas
tomadas de decisdo, promocéo do conforto fisico e coordenacdo do cuidado (Hakobyan et al.,
2020).

A cocriagédo do cuidado coloca no centro a pessoa e facilita uma estreita colaboragao
entre profissionais, clientes e cuidadores.  Assim, as decisdes dos profissionais devem
considerar as preferéncias dos clientes permitindo que eles e os cuidadores as partilhem
(Hakobyan et al., 2020).
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O cuidado centrado na pessoa leva a uma maior satisfagdo com o cuidado e a um maior
bem-estar de clientes e cuidadores (Baruah et al., 2020; Hakobyan et al., 2020).

O suporte profissional contribui para aliviar a sobrecarga dos cuidadores, por isso é
importante que os cuidadores formais percebam os padrdes de cuidado informal e os integrem
na cooperagéo que estabelecem com os cuidadores familiares (R6hnsch & Hamel, 2021).

Uma boa coordenagdo entre cuidado formal e informal, diminui a sobrecarga dos
cuidadores e atrasa a institucionalizacdo da pessoa dependente. Os profissionais deverao
cooperar com os cuidadores informais nas decisbes relativas aos cuidados a prestar. Os
cuidadores necessitam ser reconhecidos e fortalecidos nas suas competéncias (Rohnsch &
Hémel, 2021).

A assisténcia médica pode desempenhar um papel positivo na reducdo da sobrecarga
sentida pelos cuidadores. Assim, é importante que existam politicas sociais e de saude que
possam auxiliar os cuidadores informais ao nivel psicolégico, mas também médico e
econdémico, permitindo acesso a cuidados formais (Fu et al., 2021). Como forma de aliviar a
sobrecarga sentida pelos cuidadores, é importante conhecer o impacto de algumas intervencdes

junto desta populagéo.

Aspetos positivos do ato de cuidar

Os aspetos positivos do cuidado sdo definidos como recompensas ou satisfagdo
relacionando-se com a qualidade da relacdo entre o cuidador e a pessoa dependente. Cuidar
pode ter uma dimensdo desafiadora e stressante (por exemplo, nos cuidadores, o estado de satde
percebido, a salde mental e a satisfacdo com a vida estdo abaixo dos valores de referéncia),
mas também de gratificacdo com implicacfes no bem-estar do cuidador (Quinn et al.,2019;
Sandstedt et al., 2018).

O bem-estar € um conceito multidimensional com componentes cognitivas e
psicoldgicas. Em circunstancias desafiadoras, os estados psicolégicos positivos e negativos
surgem em simultaneo. As emocdes positivas podem ter um papel na forma como os cuidadores
respondem as experiéncias dificeis. A percecdo da autoeficacia e sentimentos de competéncia
enquanto cuidador podem ter uma dimensao positiva no cuidado prestado (Quinn et al., 2019).

Compreender melhor os aspetos positivos do cuidado pode ajudar os profissionais de
salde a validar os sentimentos e as experiéncias dos cuidadores. Existe uma reciprocidade entre
0s estados emocionais positivos e negativos, devendo as intervengdes cultivar emocdes

positivas que ajudem a combater as negativas e promovam a resiliéncia (Quinn et al., 2019).
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As consequéncias positivas sdo: a percecao de dominio, gratidao ao observar resultados
desejaveis (a ndo institucionalizacdo da pessoa dependente), satisfacdo, sentido de significado
ou realizacdo nos cuidados (De Labra et al., 2015).

H& uma associagdo positiva entre sentimentos positivos e a qualidade do relacionamento
antes da doenca, ou o facto do cuidador estar satisfeito com o apoio social que recebe. H4 uma
associacdo negativa entre a percecao da sobrecarga do cuidador e o sentido positivo do cuidado.
A qualidade da relacdo parece estar fortemente associada a satisfacdo com o cuidado (De Labra
et al., 2015). Nos cuidadores que sdo conjuges, a satisfagdo com o cuidado esta associada a
afetos positivos (Quinn et al., 2019). A coabitacdo com a pessoa dependente pode traduzir-se
numa maior satisfagdo com o cuidado e maiores niveis de gratificacdo para o cuidador
(Pendergrass et al., 2019; Sandstedt et al., 2018).

Ser cuidador voluntariamente, podendo manter o seu tempo de lazer, sem haver
necessidade de trabalhar fora de casa, esta associado a uma maior satisfacdo com o cuidado. A
satisfacdo com o cuidado pode ser um fator protetor das consequéncias negativas associadas ao
cuidado. Assim, a satisfacdo com o cuidado esta associada a menos sintomas depressivos,
menos sobrecarga e menos problemas de saude. Consequentemente ha menor risco de
institucionalizar o doente (De Labra et al., 2015).

As experiéncias positivas do cuidado foram associadas a uma melhor qualidade de vida
e mais salde mental. De referir um aspeto relevante, dois ter¢os dos cuidadores relatam ter
autoestima (Sandstedt et al., 2018).

Muitos cuidadores relatam crescimento pessoal, o fortalecimento do relacionamento e
0 sentimento de valorizacdo pela pessoa que cuidam. Também associam positivamente o
cuidado prestado a capacidade de reavaliar os valores da sua vida, a uma maior satisfacao
pessoal e maior capacidade para enfrentar novos desafios. Ganham consciéncia das
experiéncias positivas no cuidado e da importancia do seu papel, o que protege o sofrimento
fisico e psicoldgico (Pendergrass et al., 2019).

Os aspetos positivos e negativos do cuidado podem ser vivenciados em simultaneo. A
maioria dos cuidadores relata beneficios do cuidado, mas também algumas tensdes. Os
cuidadores que relatam maior crescimento pessoal, também relatam falta de reconhecimento
social. Portanto, os aspetos negativos do cuidado ndo se encontram no extremo oposto, mas
sim paralelamente. Um cuidador pode encontrar beneficios no cuidado, mesmo estando
deprimido (Pendergrass et al., 2019).

A tensdo, a quantidade de tempo despendido no cuidado e a qualidade da relacéo estdo
relacionados com o0s beneficios sentidos no cuidado. O bem-estar mental esteve
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significativamente associado a ganhos, ao uso de estratégias de gestdo dos cuidados e a
participacdo em programas educativos e de apoio (Pendergrass et al., 2019).

As emocdes positivas e negativas deverdo ser consideradas para entender e apoiar o
cuidador, nomeadamente aumentando o conhecimento dos aspetos positivos do cuidado. As
emoc0es sdo fontes importantes de informacdo e funcionam como sinalizador da forma como
as pessoas reagem a diferentes situacdes. As emocgoes tém um papel adaptativo na forma como
se lida com diferentes tarefas. As emocdes positivas sdo dimensdes de emocdes basicas como
a felicidade e estdo associadas a capacidade de enfrentamento (Autio & Rissanen, 2018).

Embora o cuidador ndo possa escolher as préprias circunstancias pode escolher a forma
como lida com elas. A realizacéo do cuidador sé acontece quando a forca e resiliéncia recebem
tanto reconhecimento quanto os aspetos stressores e os resultados negativos do cuidado. A
psicologia positiva pode contribuir de forma significativa no bem-estar psicolégico do
cuidador. A satisfagdo com o cuidado prende-se com sentimentos subjetivos de satisfacdo
pessoal e recompensas pelo seu papel (Autio & Rissanen, 2018).

Alguns dos beneficios do cuidado sdo: descoberta da sua forga interior, uma maior
ligagdo a pessoa dependente, fortalecimento das relagdes com 0s outros e encontrar um sentido
para a vida através de um processo cognitivo transformador. O significado no cuidado pode
traduzir-se no maior altruismo, maior autodisciplina, fé¢ num poder superior e forte sentimento
de amor pela pessoa cuidada. Assim, existe uma oportunidade de crescimento pos-traumatico,
isto €, um crescimento pessoal através de uma maior resiliéncia. O cuidado pode amortecer a
angustia e mediar o confronto com o stresse, aumentando a qualidade de vida a partir da
descoberta de um propésito. Encontrar um significado pode permitir sentir-se mais positivo
em relacdo ao cuidado, reduzindo os efeitos negativos da sobrecarga. No crescimento pés-
traumatico, o individuo experimenta mudancas positivas apds o evento traumatico. Comeca a
valorizar mais 0s amigos e a familia e sente compaixao e altruismo, ganhando mais resiliéncia,
sabedoria e forca e aceitando a sua vulnerabilidade e limitacfes (Autio & Rissanen, 2018).

Os processos cognitivos e emocionais predizem um crescimento interior. Os beneficios
do cuidado sdo vistos como um processo de enfrentamento. Maximizar a busca de beneficios
melhora o humor, diminui o stress e aumenta a proximidade emocional com a pessoa que recebe
o0 cuidado. Também aumenta a qualidade de vida fisica, psicolédgica e social (Autio & Rissanen,
2018).

Os aspetos positivos no cuidar estdo associados a melhor saude, maior bem-estar,

crescimento pessoal, satisfagdo em bem cuidar e sensacdo de realizacdo. Para compreender
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melhor a experiéncia do cuidador informal € necessario analisar 0s aspetos positivos e negativos
que este vivencia (Lynch et al., 2018).

A fadiga por compaixd@o surge como alternativa a sobrecarga e aproxima-se mais da
experiéncia do cuidador, numa dimensdo positiva. No entanto também pode incluir dimensdes
negativas como o burnout, em oposicao a satisfacdo por compaixdo. A fadiga por compaixdo
inclui empatia e € uma resposta psicolégica ao stresse, podendo levar a exaustdo fisica
psicoldgica e social. A sobrecarga esta mais relacionada com o impacto que as tarefas do
cuidado acarretam. A fadiga por compaixao esta mais relacionada com a relagdo empaética entre
a diade (Lynch et al., 2018).

A satisfacdo por compaixdo revela-se com um mecanismo de protecdo, isto €, uma
avaliacdo positiva do stresse por parte do cuidador. Maior satisfacdo por compaixdo esta
associada a menores niveis de esgotamento. Uma avaliacdo positiva dos agentes stressores e
dos recursos disponiveis por parte dos cuidadores pode diminuir o impacto do stress (Lynch et
al., 2018).

A maioria dos cuidadores considera o seu papel gratificante embora desafiador
dependendo da situacéo e do momento especifico que esté a viver, mas o cuidado a longo prazo
pode levar ao esgotamento do cuidador (Newman et al., 2019).

Os sistemas de saude devem desenvolver mecanismos que permitam avaliar e apoiar 0s
cuidadores informais e desenvolver intervencdes individualizadas que diminuam a fadiga por
compaixio e aumentem a satisfacdo geral e satisfagdo por compaixdo (Lynch et al., 2018). E
importante promover intervengdes psicossociais focadas na valorizagdo dos aspetos positivos
do cuidado sobretudo para os cuidadores mais vulneraveis: em rela¢do de consanguinidade ou
com grande sobrecarga subjetiva (De Labra et al., 2015). As intervenc@es deverdo incidir nas
crengas dos cuidadores quanto a sua competéncia, mas também na avaliacdo dos aspetos
positivos do cuidado (Quinn et al., 2019). Uma intervencao terapéutica baseada na busca de
beneficios no cuidado, através da reavaliacdo cognitiva e do controlo de pensamentos
perturbadores demonstrou que pode ter beneficios ao nivel dos sintomas depressivos (Cheng et
al., 2021).

Modelos de intervencédo com cuidadores

Com um papel fundamental nas sociedades atuais, é cada vez mais importante
desenvolver modelos de capacitacdo dos cuidadores, 0s quais permitam a promocao de

competéncias protetoras da sobrecarga. Como vimos anteriormente, a sua qualidade de vida e
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bem-estar sdo essenciais para a qualidade dos cuidados que prestam e, consequentemente, para
a qualidade de vida da pessoa dependente (Dixe et al., 2019, Schick-Makaroff et al., 2021).

Cerca de um quarto dos cuidadores informais relata sentir falta de informacéo
relativamente a doenca da pessoa dependente (Rosland et al., 2013). Relatam preocupacédo por
ndo saberem como ajudar a pessoa, nem em como lidar com as alteragdes de comportamento
(Rosland et al., 2013). Sera importante munir o cuidador de informagdo relevante para a sua
funcdo, de forma a ajuda-lo a lidar com futuras situacfes. Assim, deverdo ser consideradas as
suas necessidades, mas também as suas competéncias, para a definigdo da intervencéo a aplicar
(Dixe et al., 2019, Schick-Makaroff et al., 2021).

As intervencOes psicoeducativas assentam numa abordagem mais global e
interdisciplinar, com uma dimens&o psicoldgica e outra educativa (Cipolletta et al., 2019).

Grande parte das intervencgdes existentes procura combinar a partilha de informacéo
com o apoio emocional, de forma a adequar melhor o apoio aos cuidadores (Samuelsson et al.,
2021).

A psicoeducacdo, o aconselhamento, intervengdes de apoio de pares e programas de
descanso foram eficazes na reducdo da percecdo do stress e na melhoria da qualidade de vida
dos cuidadores (Ruiz-Robledillo & Moya-Albiol, 2015). Na maioria dos casos as intervencoes
tém menor impacto na sobrecarga por esta resultar também de fatores ndo modificaveis (Quinn
etal., 2019).

Este tipo de programas procura facultar informacé&o relativa ao cuidado e as patologias
com que se deparam diariamente e, paralelamente, promover um contacto préximo e regular
com diferentes cuidadores, que lhes permitam a troca de experiéncias e a expressdo de
necessidade e vivéncias (Baruah et al., 2020).

Sabe-se que 0 agravamento da deméncia leva a um aumento do défice cognitivo e a uma
menor autonomia, fatores que estdo associados a uma maior sobrecarga do cuidador. Assim,
aumentam as necessidades de apoio do cuidador, quer ao nivel do apoio domiciliério, quer do
apoio financeiro e até de materiais. Serd importante a implementagéo deste tipo de apoios, e de
outros como o psicoeducacional (Pereira, 2015).

As equipas multidisciplinares que apoiam a populacdo geriatrica devem incluir nos seus
planos de intervencédo o apoio aos cuidadores, de forma a facultarem informagéo sobre a forma
como devem lidar com a pessoa dependente. Intervencbes que melhorem a autogestdo dos
cuidadores e o suporte social podem levar a uma melhoria dos niveis de stress e da sua qualidade
de vida (Eyaloba et al., 2021).
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Os planos de intervencdo deverdo ter em conta a influéncia dos recursos do cuidador,
mas também as varidveis da pessoa dependente, na sobrecarga sentida, ndo esquecendo que 0s
fatores que influenciam a qualidade de vida do paciente também comprometem a vida do
cuidador. Considerando qua a maioria dos cuidadores de idosos com deméncia apresenta algum
tipo de sobrecarga, associada a dependéncia ou as alteragcdes neuropsiquiatricas do paciente, as
intervencdes delineadas devem considerar a dimensdo multifatorial da sobrecarga. De referir
apenas que um cuidado mais prolongado no tempo néo esta associado a uma maior sobrecarga,
mas antes a uma maior satisfagdo com o cuidado (Brites et al., 2020).

Um apoio mais individualizado que atenda a circunstancias especificas de cada caso
respondera melhor as necessidades identificadas, numa colaboracdo entre cuidadores e
responsaveis clinicos (Samuelsson et al., 2021).

A experiéncia dos cuidadores permite-lhes perceber os mecanismos do sistema formal
de cuidado e acabam por negociar, nos processos de cuidado, com os profissionais das unidades
de saude, expondo as suas visdes e expectativas. Os cuidadores por vezes revelam desconfianca
face aos profissionais, ndo partilhando por isso as suas dificuldades, pois temem que haja
negligéncia quando as suas duvidas ndo sdo atendidas (R6hnsch & Hamel, 2021).

O apoio profissional revela-se uma importante estratégia de coping, pois devolve ao
cuidador informal uma maior capacidade para gerir 0 quotidiano, nomeadamente com mais
tempo para si. Sera por isso importante que a coordenacdo entre o cuidado formal e informal
seja fortalecida (Rohnsch & Hamel, 2021).

A cocriacdo do cuidado pressupde o respeito pelos valores do cliente e a informagao
fornecida deve basear-se nas necessidades do cuidador e do cliente. Assim, os clientes e
cuidadores informais podem cocriar a prestacdo de cuidados junto dos profissionais, com
reunides regulares que permitam maior partilha de informagdo. A prestacdo de cuidados
centrados na pessoa leva a um maior bem-estar dos cuidadores, devendo esta prestagéo ser
dindmica (Hakobyan et al., 2020).

Os profissionais dos cuidados de satde primario embora estejam atentos aos riscos de
salde dos cuidadores, ainda tém uma intervencgdo relativamente passiva na prevengdo dos
mesmos (Biderman et al., 2021).

Grande numero de cuidadores ndo vive com a pessoa dependente, assim 0 uso de
dispositivos tecnologicos para a saude que permitam a partilha de informacdo ou sejam
facilitadores da comunicacdo com o destinatario dos cuidados pode ser uma mais-valia, quer

para cuidadores informais quer para a equipa médica (Rosland et al., 2013).
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Por vezes, as intervencBes presenciais ndo sdo possiveis nas zonas rurais. Assim, as
intervencgdes virtuais sincronas ou assincronas, facilitadas pela tecnologia traduzem-se em
custos mais reduzidos (Lunsky et al., 2021). As ferramentas tecnoldgicas podem ser muito
eficazes no tratamento da depresséo, da ansiedade e do stresse (Brouzos et al., 2021).

As sessOes assincronas tém a vantagem de se tornar mais flexiveis na gestdo do tempo,
respeitando o ritmo de cada um. A desvantagem é que ndo permite um feedback direto. As
intervencdes sincronas tém as mesmas vantagens das presenciais, com niveis elevados de
satisfacdo dos participantes (Lunsky et al., 2021).

Programas de apoio com suporte digital baseado nas necessidades, na personalidade e
nas capacidades dos individuos revelaram-se eficazes. A abordagem cognitiva ou
comportamental como a psicoeducacéo, o relaxamento ou a reformulagdo cognitiva serviram
de base para uma intervencdo. A maioria dos cuidadores nunca participou num programa
online, mas usava regularmente a Internet para aceder a informacéao sobre a patologia com que
lidava. Assim, mostraram interesse em partilhar essa informacdo com o0s seus pares do
programa online, nomeadamente informacdes sobre fatores de risco e estratégias de prevencao.
Também expressaram a necessidade de ter acesso aos servigos disponiveis na localidade
(Baruah et al., 2020).

Uma linguagem simples e um modelo interativo facilitador da comunicagdo mostrou-se
vantajoso para os participantes. O audiovisual também foi identificado como uma vantagem
nestes programas. A compatibilidade com diferentes dispositivos tecnoldgicos e plataformas
digitais também podem promover a implementacdo destes programas, uma vez que 0S mesmos
podem ser utilizados por diferentes faixas etarias. O facto de ser completamente online pode
ser encorajador para quem se encontra em regides com escassez de recursos. A adequacao a
cultura a que se destina serd& muito importante, tendo em conta aspetos socioeconémicos,
linguisticos, culturais e religiosos.

Uma divulgacdo eficaz também serd determinante para chegar ao maior numero possivel de
pessoas (Baruah et al., 2020).

Neste sentido, as tecnologias digitais podem revelar-se instrumentos importantes para
apoiar os cuidadores informais no acesso a informacao, mas também ajudando no contacto com
outros cuidadores (Newman et al., 2019).

Os grupos de videoconferéncia mostraram-se mais eficazes na perce¢do do suporte
social, comparando com os grupos de mensagens online. Os aspetos mais valorizados neste
grupo de videoconferéncia foram o apoio emocional e informativo que receberam, contribuindo

para a diminuicdo do sentimento de soliddo. Contudo, devemos também ressaltar que este tipo
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de plataformas pressupde alguns conhecimentos técnicos para a sua utilizacdo, o que pode ser
um constrangimento quando surgem problemas que podem condicionar a sua utilizacdo
(Newman et al., 2019).

Uma intervencdo online para cuidadores procurou divulgar informagdo sobre a
autogestdo, com bons resultados na reducédo dos niveis de stress. Outra fé-lo através do apoio
de pares, melhorando os sentimentos de apoio (Hughes et al., 2021). O apoio dos pares permite
muitas vezes normalizar sentimentos e regular expetativas, promovendo uma maior eficacia das
suas estratégias de coping. Neste apoio, partilham-se informacdes de carater médico/ pratico
relativas a patologia, mas também podem ser desenvolvidas competéncias como a autogestdo e
o enfrentamento dos diferentes desafios diarios (Bergstrom & Hanson, 2017; Carter et al.,
2020).

Grupos de apoio entre cuidadores informais e ex-cuidadores revelam-se muito
vantajosos pela troca de experiéncias, possibilitando um espaco de reflex&o. Os ex-cuidadores
conseguem promover mudancas positivas na vida dos cuidadores, num espaco seguro onde a
sua privacidade € protegida. Estes momentos de partilha proporcionam uma reflexdo que podera
proteger os cuidadores da sobrecarga e do burnout. Esta experiéncia mdatua baseia-se
no conhecimento adquirido pelos ex-cuidadores, partilhando assim as suas habilidades, de
forma a tornar a vida dos atuais cuidadores mais facil. Assim, hd um apoio aos desafios da vida
quotidiana, nomeadamente na definicdo de limites e na importancia de ter mais tempo livre para
si (Halvorsrud et al., 2020).

A experiéncia desses cuidadores pode tornar muito significativa promovendo uma
melhor gestdo da vida quotidiana e consequentemente a uma melhor saude mental dos
cuidadores (Halvorsrud et al., 2020).

O sistema formal de satde deverd promover intervengdes de apoio dos pares. Devem
desenvolver-se mais intervencdes junto da comunidade médica que visem apoiar os cuidadores,
melhorando o0 seu bem-estar e munindo-os de mais recursos, mesmo online ou até
telefonicamente (Biderman et al., 2021).

Noutro estudo, que visou a melhoria da memoria de pessoas dependentes, mas também
0 bem-estar geral dos cuidadores informais, foi aplicado um software em que as pessoas
tentariam criar um livro da sua vida. Procurou perceber-se 0 seu impacto nos sintomas
neuropsiquiatricos, no sofrimento e na qualidade de vida, s6 se constatando mudancas
consideraveis ao nivel do sofrimento reportado pelo cuidador informal (Elfrink et al., 2021).

Facultar formacdo adequada aos cuidadores ou desenvolver intervengdes

psicoeducativas podera ter um importante papel na prevencgdo de niveis severos de sobrecarga.
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Assim, serd importante investir na formacéo dos cuidadores, mas também implementar politicas
de saude que protejam o direito ao descanso do cuidador informal (Dixe & Querido, 2020).

Muito cuidadores relatam barreiras pessoais e interpessoais no acesso ao apoio. Os
sistemas de salde deverdo promover o apoio efetivo dos cuidadores, nomeadamente na gestao
de sintomas, realizacdo de exames medicos em casa ou até numa melhor adeséo & medicagéo.
Estes programas podem ajudar a estabelecer metas especificas e ensinar técnicas de apoio ao
cuidado (Rosland et al., 2013).

Intervenc@es psicoldgicas que visem melhorar 0 bem-estar dos cuidadores devem ter em
conta as dimensdes positivas e negativas do cuidado (Quinn et al., 2019).

As intervencdes psicossociais deverdo ser capazes de auxiliar no enfrentamento de
desafios e na descoberta das potencialidades do individuo. As comunicacfes interpessoais
revelam ter mais peso sobre os comportamentos do que a simples transmissao de informacéo
(estas servem apenas para sensibilizar para o problema). Atividades de carater expressivo
(verbais, plasticas, corporais), promovem a inclusdo social a partir de novas relagfes sociais,
restabelecendo-se assim a comunicacdo (Rabelo & Nery, 2013).

Os programas de apoio deverdo ter em conta as caracteristicas do ambiente social e
familiar dos individuos, de forma a aumentar a sua eficacia (Aun & Mohd, 2016).

A biblioterapia visa facultar informacéo relevante através de material escrito, videos ou
audios através da Internet, com vista a resolucdo de problemas relevantes. Com efeitos na
melhoria da depressdo e da autoeficacia na gestdo das exigéncias quotidianas. Os cuidadores
deverdo receber treino e suporte para a utilizacdo deste recurso. O apoio e a informacao
facultada pelas instituicbes nem sempre atende as necessidades dos cuidadores, havendo
necessidade de recorrer a estas ferramentas tecnologicas. As abordagens de auto-ajuda,
nomeadamente a biblioterapia, ttm uma boa relacdo custo-beneficio, com um envolvimento
minimo de profissionais da area. Na biblioterapia as abordagens focadas no problema usam
técnicas cognitiva-comportamentais (Wang et al., 2020).

As intervengdes de promogdo da satde podem ajudar os cuidadores a procurar apoio e
aconselhamento de forma a manter a satisfacdo com a vida em niveis elevados (Hajek & Konig,
2018).

A espiritualidade pode revelar-se uma ferramenta de coping significativa na vida dos
cuidadores. IntervencGes que fornecam estratégias para melhorar a espiritualidade, como o
autocuidado espiritual, e promovam mais tempo para as atividades espirituais e assim permitam

encontrar um proposito ou significado para a vida podem melhorar a qualidade de vida e a
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salde. Estas intervencgdes ndo tém efeitos colaterais e sdo de baixo custo. Futuras intervencoes
deverdo ter em conta a espiritualidade e a soliddo dos cuidadores (King et al., 2022).

Os desafios apontados para a utilizacdo deste tipo de programas prendem-se com a
pouca disponibilidade dos cuidadores em participar neles devido a escassez de tempo, as
obrigagdes laborais ou atividades do dia a dia. Assim, serd importante que estes tipos de
programas sejam flexiveis de forma a manter os cuidadores motivados na sua utilizacdo (Baruah
et al., 2020).

A implementacdo de programas de bem-estar para cuidadores torna-se muito importante
na melhoraria da condi¢cdo das pessoas dependentes, mas também dos préprios cuidadores
(Marima et al., 2019).

Estabelecer uma ligacdo com outros cuidadores pode ser muito importante no aumento
da sua consciéncia quanto aos problemas que enfrentam, possibilitando uma maior
compreensdo dos desafios diarios (Newman et al., 2019).

O isolamento social dos cuidadores traduz-se numa falta de sentimento de pertenca
social. As ferramentas digitais podem desempenhar aqui um importante contributo, ndo sé pela
integracdo social, mas por todo o apoio que dai advém com acesso a mais recursos. Individuos
integrados numa rede de contactos sociais e estruturas de apoio estd mais protegido contra o
isolamento social e a sobrecarga (Newman et al., 2019).

O sentimento de inclusdo numa comunidade online, onde sdo partilhadas experiéncias
comuns, pode ajudar a tomada de consciéncia de todo 0 processo por que estd a passar
permitindo o desenvolvimento de estratégias que levem a procura de mais apoios sociais. Para
as populacdes geograficamente mais isoladas, a Internet revela-se bastante importante como
forma de reduzir a soliddo (Newman et al., 2019).

Garantir o anonimato, ter um acesso instantaneo a plataforma para receber apoio dentro
de casa ou poder calmamente criar mensagens sdo aspetos vantajosos para este tipo de
plataformas, em contraponto com os grupos de apoio presencial (Newman et al., 2019).

Se por um lado h& o cuidado em facultar informacéo aos cuidadores que lhes permita a
lidar melhor com as exigéncias do dia a dia, por outro pretende-se criar as condi¢des que
possibilitem desenvolver competéncias para a gestdo do stress, a resolucdo de problemas e a
promogdo de estratégias de enfrentamento, numa maior consciéncia de si e das suas
necessidades (Cipolletta et al., 2019).

Torna-se importante o treino do cuidador ao nivel de estratégias e habilidades praticas
como a gestdo de sintomas, estratégias de autocuidado, suporte emocional e a coordenagao de

servigos (Samuelsson et al., 2021).
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IntervengBes como o mindfulness reduzem os niveis de stresse e depressdo em
comparagdo com intervengdes psicoeducativas (Lunsky et al., 2021).

Este tipo de intervengdes tem conduzido a melhores indicadores ao nivel da qualidade
de vida, tal como na reducdo da dor e dos sintomas psicopatoldgicos. Numa dimensdo mais
abrangente também se verifica uma melhoria ao nivel das relagdes familiares, com uma maior
capacidade de gerir todas as exigéncias da pessoa dependente e também uma maior eficacia no
cuidado (Cipolletta et al., 2019).

A intervencdo psicoeducativa baseada na terapia cognitiva-comportamental procurou
modificar crencgas relacionadas com a doencga e com o papel do cuidador, envolvendo outros
familiares no cuidado prestado e promovendo mais atividades de lazer (Aboulafia-Brakha et
al., 2014).

IntervencBes que promovam a resiliéncia, quer ao nivel da atencdo plena, quer do
coping, podem ajudar a prevenir a depressdo crénica patente em muitos dos cuidadores
informais. Niveis de depressdo mais baixos nos cuidadores estdo positivamente associados a
niveis depressivos mais baixos nas pessoas dependentes. Desta forma faz sentido desenvolver
intervengdes diadicas com vista a promocdo da resiliéncia, quer em cuidadores, quer nas

pessoas dependentes (Meyers et al., 2020).

Intervengdes na diade/familia

Muitas intervencdes diadicas (cuidador/pessoa dependente) focaram-se na relagéo entre
ambos (Samuelsson et al., 2021).

As intervengdes implementadas em familias melhoraram o seu funcionamento, pois o
didlogo estabelecido permitiu que todos se ouvissem e partilhassem as diferentes vivéncias da
doenca, aumentando a compreensédo dentro da familia. Houve uma maior coeréncia familiar e
uma melhor gestdo do stress. Os diferentes elementos da familia reconheceram a importancia
dos varios papéis desempenhados, mas também passaram a atribuir mais significado a sua vida
(Ahlberg et al., 2021; Li et al., 2017).

Intervengdes vocacionadas para o tratamento de sintomas tanto dos cuidadores, quanto
das pessoas dependentes revelaram-se eficazes na melhoria do estado de salde
comparativamente com outras intervencOes destinadas apenas a cuidadores (Li et al., 2017,
Ruiz-Robledillo & Moya-Albiol, 2015).
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Estes programas deverdo incluir também informacGes sobre os cuidados a prestar,
nomeadamente através de servicos de aconselhamento em féruns online, aumentando em
simultaneo a interacao entre familias (Baruah et al., 2020).

As intervencOes psicoeducativas, na medida em que possuem uma componente
informativa e outra psicoldgica, poderdo facultar uma série de competéncias facilitadoras da

funcdo de cuidar e por isso ser uma mais-valia para os cuidadores informais.

Intervencéo psicoeducativa em grupos

Promover a psicoeducacdo nos cuidadores informais permite muni-los de mais
competéncias para a funcdo de cuidar, considerando sempre o seu desenvolvimento ao longo
da vida. Os grupos psicoeducativos procuram desenvolver uma maior consciéncia sobre a
importancia do autocuidado. Identificar as suas dificuldades e necessidades, mas também os
Seus recursos, permite desenvolver o autoconhecimento e encontrar estratégias de apoio, como
0 recurso a ajuda de profissionais ou dos pares (Castro et al., 2019). Assim, trabalham-se metas
mais adaptadas a realidade permitindo uma melhor gestdo dos desafios e um maior autocuidado.
Em suma, promove-se uma melhor articulacdo entre as necessidades do cuidador e da pessoa
cuidada (Castro et al., 2019; Topfer et al., 2021).

A psicoeducacdo € uma das abordagens interativas mais utilizadas nos programas
psicossociais com beneficios para o cuidador, mas também para a pessoa que recebe os
cuidados. As intervencdes psicoeducativas tém uma dimensdo educacional, mas também
psicossocial e aumentam o sentido de competéncia para lidar com a doenga, ajudando a
desenvolver estratégias de coping eficazes (Cabral et al., 2017).

Estas abordagens também se podem revelar um contributo positivo para reduzir o stress
e 0 burnout dos cuidadores informais, aumentando-lhes os conhecimentos e as competéncias
gue levam a um maior bem-estar subjetivo, reduzindo a sua sobrecarga e consequentemente
adiando a institucionalizacdo do familiar cuidado. Procurar atender as necessidades
psicoldgicas e emocionais do cuidador leva a uma diminuicdo da ansiedade e da depresséo
(Figueiredo et al., 2012). Podem ainda promover capacidades de coping e assim reduzir o
sofrimento e melhorar a qualidade de vida. Desta forma diminuem os sintomas depressivos e
verifica-se uma maior procura de suporte social (Souza & Araujo, 2010).

As intervencdes de grupo proporcionam uma reflexdo sobre a forma de estar e

consequente aceitacdo de si (Rabelo & Nery, 2013). O cuidador poder integrar um grupo onde
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estdo pessoas que vivem situacOes similares permite a partilha de experiéncias entre os pares
(Ruiz-Robledillo & Moya-Albiol, 2015).

A alianca terapéutica € um elemento muito importante no processo grupal e refere-se a
relacdo terapéutica desenvolvida entre o facilitador e os membros do grupo. O sentimento de
confianca no terapeuta do grupo deve ser um dos fatores terapéuticos a considerar (Brouzos et
al., 2021).

As abordagens psicoeducacionais sao mais eficazes na reducdo de efeitos negativos e
no aumento dos aspetos positivos do cuidado (satisfacdo do cuidador e bem-estar subjetivo).
Os grupos de apoio liderados por profissionais também séo eficazes da melhoria do bem-estar
(Wang et al., 2020).

A intervencdo psicoldgica por meio de grupos de apoio psicoeducativo revela-se eficaz
ndo sO para 0s pacientes como para 0s seus cuidadores. Esta experiéncia oferece um suporte
afetivo e relacional, mas também informativo, facultando aos intervenientes a possibilidade de
criarem uma rede onde se sintam aceites e compreendidos. Desta forma pode concluir-se que o
apoio dos grupos psicoeducativos € util para cuidadores informais, mas também para a familia
e para a pessoa de quem cuidam (Cipolletta et al., 2019).

As intervencOes grupais tém a vantagem de permitir a partilha de emocgdes e
experiéncias que ajudam os cuidadores a elaborar melhor as dificuldades com que se deparam
e aceitar desta forma as mudancas necessarias no seu quotidiano. A possibilidade de trocar
conhecimentos e colocar questfes face aos pares também se traduz no sentimento de apoio e
suporte pelos cuidadores. Consequentemente os cuidadores sentem-se mais autbnomos e menos
sozinhos na resolucao de problemas e menos dependentes de técnicos especializados de apoio
(Cipolletta et al., 2019).

Os grupos psicoeducativos tornam-se por isso espacos privilegiados e seguros,
permitindo a expressao de sentimentos como ansiedade, a raiva ou o desespero. Nestes espacos
podem também sentir altruismo ao perceber que, com o seu testemunho, podem ajudar outra
pessoa que passa pela mesma situagdo. A dimensdo do grupo ganha grande destaque nestas
intervencgdes, na medida em que o todo é mais do que a soma das partes, pois estdo numa
dindmica de interajuda unidos por um objetivo comum (Cipolletta et al., 2019).

A rede que se estabelece permite uma maior seguranca para todos os intervenientes,
baseada na reciprocidade criada entre eles. O estabelecimento de novas rela¢6es sociais da
lugar a um sentimento de pertenca, a uma diminuicao da soliddo e a um alivio dos sintomas

psicoldgicos experimentados. A experiéncia neste tipo de grupos permite que os cuidadores
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mudem os seus modelos de comportamento e redefinam as competéncias e o estilo de vida
(Cipolletta et al., 2019).

Alguns dos fatores que dificultam a participacdo em grupos de apoio prendem-se com a
dificuldade em encontrar informacdo relativamente a eles, mas também a alguma desconfianca
face a sua utilidade. Aspetos que podem facilitar a participacdo nestes grupos passardo por
contactos com os profissionais da area da saude mental, que valorizem a importancia do papel
do cuidador. Mesmo com altas taxas de satisfacdo, os grupos de apoio tém um indice de
abandono de cerca de 60%. O sentimento de pertenca e de companheirismo foi um dos aspetos
mais destacados para a participacéo nestes grupos, pelo sentimento de aceitacdo e compreenséo
por parte dos outros e consequentemente, uma maior esperanca e seguranca no futuro (Mallya
et al., 2020).

Os fatores que podem desencadear a procura deste tipo de apoio estéo relacionados com
momentos decisivos na evolugdo da doenga, mas também com periodos de maior soliddo. Outro
dos aspetos facilitador da participacdo nestes grupos, relaciona-se com a sua atmosfera mais
informal e menos clinica. Contudo, encontrar um dia e uma hora que permita ao cuidador
participar nestas sessdes revela-se um dos maiores entraves a participagdo (Mallya et al., 2020).

Dinamizadores com a capacidade de controlar toda a dindmica desenvolvida, garantindo
que todos possam participar e aceder a informacao foi outro dos aspetos mais valorizados pelos
cuidadores. Os participantes acabam por preferir grupos menos estruturados, sem uma rigidez
de contetdos a abordar que lhes permitam abordar os temas que vao surgindo naturalmente.
Foi ainda sugerido a existéncia de convites pessoais aos cuidadores como meio facilitador da
sua participacdo. Alguns dos aspetos que promovem a coesdo dos grupos relacionam-se com a
sua dimensao e duracdo. Grupos que tenham entre 5 e 9 elementos e com uma duracéo de pelo
menos 12 sessdes semanais foram referidos como mais benéficos (Mallya et al., 2020). A
existéncia de grupos de autoajuda ou até de atividades que fomentem a estimulacédo cerebral,
na pausa dos cuidados prestados, foi outro dos aspetos referidos (Baruah et al., 2020).

Projetos que visem aumentar a preparagdo para o cuidado familiar através de uma
intervencao psicoeducativa em grupo ajudaram na gestdo da ansiedade e da depressdao, com um
aumento de suporte emocional. Desta forma procura-se associar o cuidado a experiéncias
positivas que tragam mais esperanca e sentimento de recompensa face ao cuidado prestado
(Holm et al., 2016).

As intervencgdes psicoeducativas podem fornecer informacgfes sobre a evolucdo da
doenca e facultar os recursos disponiveis, promovendo paralelamente uma maior capacidade de

resposta do cuidador (Holm et al., 2016).
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Na terapia cognitiva comportamental, os cuidadores tiveram possibilidade de trocar
experiéncias entre si, partilhar as suas crencas relativas a doenca e ao seu papel engquanto
cuidadores, adquirindo novas estratégias de enfrentamento, verificando-se uma diminuicéo dos
sintomas neuropsiquiatricos (Aboulafia-Brakha et al., 2014).

Quando a psicoeducacdo é desenvolvida em grupos familiares, verifica-se uma melhoria
no comportamento das pessoas cuidadas, na resolugdo de problemas, mas também na relacéo
cuidador-pessoa cuidada (DaWalt et al., 2021). A psicoeducacdo familiar tem como principal
objetivo fornecer as familias a informag&o necessaria para poderem lidar com o problema da
pessoa de quem cuidam, fornecendo estratégias de coping adequadas. Os programas de
intervencdo focados na familia procuram atuar em trés dimensoes: a psicoeducacéo (fornecendo
informacdo sobre a patologia da pessoa cuidada), o desenvolvimento de competéncias de
comunicacdo e também o treino de resolugdo de problemas. Uma maior consciéncia da
patologia da pessoa dependente pode promover estratégias de coping mais ajustadas
(Cristancho et al.,2015).

Os modelos psicoeducativos que concebem a familia como uma unidade e integram
estratégias de apoio social e de estimulacdo cognitiva tendem a ser mais eficazes no ajustamento
funcional da familia aos desafios da doenca da pessoa cuidada. Definir estratégias de longo
prazo, tendo em conta a evolucgdo expectavel da patologia reduzira a sobrecarga das familias
preparando-as para o futuro. Facultar informacéo sobre a doenca e o tipo de cuidado a ter em
casa aos cuidadores é também uma forma a antecipar possiveis mudangas. Promover o suporte
social e as estratégias de coping reduz o stresse, reforcando as redes de apoio, e facilita a
comunicagdo com os servigos de saude (Figueiredo et al., 2012).

Este tipo de intervencdes revelou-se mais eficaz quando definiu programas
exclusivamente para os cuidadores informais. Estes estavam mais a vontade em colocar davidas
Ou expressar 0s sentimentos relativamente a pessoa cuidada na auséncia desta. Por outro lado,
este tipo de intervencdo promoveu a aprendizagem interpares, com a partilha de experiéncias,
o reforco de estratégias de coping, a redugdo do estigma e o alargamento da rede social dos
participantes (Cabral et al., 2017).

Os cuidadores informais revelaram uma melhoria da gestdo emocional, com a partilha
de experiéncias e a normalizagdo de sentimentos. Também referiram uma maior unido familiar,
maior consciencializacdo da importancia do autocuidado e maior aquisi¢do de conhecimentos
sobre a doenca. Aumentaram a capacidade para pedir ajuda, tendo mais tempo para si proprios
(Figueiredo et al., 2012).
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A intervencdo “Autocuidado: Intervencao psicoeducativa para o desenvolvimento de
competéncias pessoais/sociais do cuidador familiar” de L. Castro (2018) revelou que, apesar de
os cuidadores terem moderados niveis de stress e de sobrecarga e boas competéncias pessoais
e sociais como autoconhecimento, autoestima, empatia, assertividade, suporte social e
resiliéncia, ndo as conseguiam nomear. Esta intervencdo procurou desenvolver esta
consciencializacdo, orientada para uma valorizagdo do autocuidado. Assim, procurou-se
melhorar a capacidade de dialogo e a qualidade dos relacionamentos interpessoais na familia,
criando o0 espaco para o cuidador demonstrar as suas necessidades e assim poder dividir a
responsabilidade dos cuidados por outros membros da familia (Castro et al., 2019).

Considerando os dados existentes sobre o potencial impacto positivo de uma
intervencdo psicoeducativa, desenvolveu-se uma destinada a apoiar um conjunto de cuidadores
informais, utilizando-se como varidveis de avaliacdo dessa intervencdo a sobrecarga, a
depressdo e a satisfacdo com o cuidado, para além do proprio funcionamento do grupo, em
termos mais qualitativos. Tendo esta intervencgdo, para além da vertente informativa, uma
componente de apoio emocional, sustentada teoricamente nos principios da Abordagem

Centrada na Pessoa.

A Abordagem Centrada na Pessoa

A Abordagem Centrada na Pessoa !surgiu no inicio do Séc. XX por Carl Rogers. Com
formacdo em psicologia, Rogers dedicou-se também ao estudo da Histdria e da Teologia,
procurando um modelo terapéutico que respondesse as necessidades das pessoas com quem
trabalhava. Assim, desenvolveu um modelo empirico alternativo a outras abordagens como a
psicanalise e o comportamentalismo, no qual a pessoa estaria no centro do trabalho
psicoterapéutico (Rogers, 1985).

A abordagem centrada na pessoa é uma visdo humanista e baseia-se no respeito pela
individualidade de cada um, pelos seus ritmos e defesas, com o pressuposto de que o individuo
tem em si as potencialidades e capacidades necessarias para a sua evolugdo. Assim, desde que
sejam reunidas as condicOes de aceitacdo e ndo julgamento (onde o outro é o centro da escolha
das decisbes) a atualizacdo do individuo terd lugar (Hipdlito & Nunes, 2011; Rogers &
Rosenberg, 1977).

A abordagem centrada na pessoa é uma filosofia existencial de vida assente na relagio, nas pessoas ou
nos grupos, baseando-se no respeito mutuo e no cuidado incondicional positivo (Hip6lito & Nunes, 2011).
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O individuo é intrinsecamente motivado para o processo construtivo, que o leva a
manter a organizacdo, tornando-se mais complexo e autbnomo (Borja-Santos, 2004).

O ser humano é visto na sua globalidade, enfatizando a sua experiéncia interna subjetiva.
Assim, considera-se que este tem um poder de escolha, com liberdade e responsabilidade, face
as condigBes que possam restringir as suas tomadas de decisdo. Rogers considera que esta é
uma abordagem libertadora, pois permite a expressao de forma plena dos sentimentos, levando
a uma maior congruéncia e autenticidade do individuo (Rogers & Rosenberg, 1977).

A terapia centrada no cliente ? é uma terapia nédo diretiva assente nas capacidades do
individuo, que Ihe permitirdo resolver os problemas e evoluir enquanto individuo “tendéncia
atualizante” (Hipdlito & Nunes, 2011).

A terapia centrada no cliente enfatiza a importancia da experiéncia subjetiva e pré-
reflexiva, no processo terapéutico. A empatia € 0 meio para o terapeuta compreender o outro a
partir da experiéncia global que observa. A relagdo terapéutica torna-se um fim em si mesma
(Borja-Santos, 2004). O olhar humano sobre a pessoa é mais importante do que o problema.
Ela é o essencial no processo terapéutico, é o objeto final (Rogers, 1985).

Esta terapia baseia-se na ndo-diretividade, isto €, ndo se imp&e uma direcdo ao cliente.
H& uma visdo humanista do mundo concebido para e por pessoas. A incongruéncia surge
quando h& um desequilibrio nos relacionamentos onde o sujeito sente a ndo aceitacdo, a nao
compreensdo e a ndo empatia dos outros (Lino, 2001).

Para que o processo terapéutico resulte deve basear-se nas experiéncias do cliente.
Nada deve ser feito contra o cliente, mas sim a favor dele. Deve ser o cliente a dar 0s passos
para a supressdo das suas dificuldades de acordo com a sua experiéncia e a sua vontade (Lino,
2001).

Este processo sé serd possivel a partir de uma aceitacdo incondicional, sem qualquer
tipo de julgamento.  Aceitar incondicionalmente o cliente pressupde compreendé-lo a luz dos
seus valores, acreditando nas suas potencialidades. Isto facilita a autoestima e da sentido aos
impulsos promotores da sua superacgdo. Por outro lado, também lhe d& a responsabilidade pelo
seu sucesso e uma maior liberdade, que potencia o seu crescimento. Assim, torna-se mais capaz

de enfrentar futuras dificuldades e ultrapassar a sua incongruéncia. A incongruéncia deve-se ao

2 A terapia centrada no cliente é uma terapia ndo diretiva baseada no respeito pelo cliente, considerando
gue este tem os recursos que Ihe permitirdo resolver os problemas, com uma tendéncia natural para a evolugdo
(tendéncia atualizante) desde que que estejam reunidas as condi¢des terapéuticas necessarias (Hipélito & Nunes,
2011).
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desfasamento entre a realidade objetiva e subjetiva e advém do tipo e da qualidade de
experiéncias vividas, das suas condutas e do feedback dos outros (Lino, 2001).

Nesta terapia considera-se que as pessoas “foram feitas” para ser livres, para se
descobrirem e néo para fazerem aquilo que os outros querem. O cliente deve ser olhado pelo
técnico com um olhar incondicional positivo, sendo-lhe atribuido um valor intrinseco, com uma
capacidade de auto cura que ultrapassa a compreensao atual. A confiangca na auto direcdo do
cliente baseia-se no olhar incondicional positivo. Uma aceitacdo sem juizos de valor permite ao
cliente criar e dirigir a sua propria experiéncia. O julgamento retira liberdade de construir o
caminho de acesso a tendéncia atualizante (ter consciéncia de si proprio e fazer escolhas
conscientes). O mais importante ndo é o problema, mas a forma como a pessoa o vivencia. A
abordagem centrada na pessoa prop@e a via da liberdade responsavel (Lino, 2001).

A terapia centrada no cliente pressupde uma preparagdo pratica, com énfase na
supervisdo, na dindmica de grupos, no psicodrama, numa perspetiva existencial que enriquece
o individuo pessoal e relacionalmente. E uma terapia assente essencialmente em atitudes,
baseado num processo de desenvolvimento e reestruturacdo pessoal para la do dominio
cognitivo (Lino, 2001).

Resumindo, esta terapia pressupde que estejam reunidas as seis condicdes: a
congruéncia do terapeuta, a incongruéncia do cliente, o cuidado incondicional positivo e a
compreensdo empatica do terapeuta, a comunicacdo ao cliente da atitude do terapeuta,

certificando-se que esta foi devidamente entendida (Hipdlito & Nunes, 2011).
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Parte 11

Meétodo
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Delineamento

Este € um estudo de investigacdo-acdo de metodologia mista, com dois momentos de
recolha de dados quantitativos online, um antes da participacdo no grupo psicoeducativo (pre-
teste, TO) e outro no final do mesmo (pds-teste, T1).

Os dados qualitativos foram recolhidos com a gravacao video ao longo das sessdes da
intervencdo, sendo feita a analise tematica a partir da sua transcri¢cdo. No final do grupo
psicoeducativo foi também aplicado um questionario de satisfacdo relativa ao mesmo. Foi

enviado um link para o preenchimento online no dia a seguir a ultima sessao.

Objetivos

O presente estudo tem como objetivo geral avaliar o impacto de uma intervencdo realizada sob

a forma de Grupos Psicoeducativos num grupo de cuidadores informais.

Foram definidos os seguintes objetivos especificos:

» Analisar o impacto da participagdo numa intervencdo psicoeducativa em grupo, na
sobrecarga subjetiva e nos sintomas de depressao dos cuidadores informais;

» Verificar se essa participacdo estd associada a uma modificacdo da satisfagdo com o
cuidado percecionada pelos cuidadores informais;

» Verificar se existe uma associacao entre sintomas de depressao e a sobrecarga subjetiva
dos cuidadores informais, antes e depois da intervencao;

» Analisar se existe uma associagdo entre sintomas de depressdo e satisfagdo com o
cuidado percecionada pelos cuidadores informais;

» Analisar se existe uma associacéo a sobrecarga subjetiva e a satisfacdo com o cuidado
percecionada pelos cuidadores informais;

> Examinar a relacdo entre o impacto do cuidado e a satisfagio com o mesmo,
percecionados pelos cuidadores informais;

> Compreender a experiéncia subjetiva dos participantes na intervencéo psicoeducativa

em grupo, através da andlise das suas intervencgdes, ao longo das sessdes.
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Variaveis (estudo quantitativo)

Com base em toda a revisdo bibliogréfica e nos objetivos definidos para este trabalho

foram consideradas as variaveis sociodemograficas, as variaveis dependentes e as variaveis
independentes.
As variaveis sociodemograficas foram recolhidas através do questionario sociodemografico
(Anexo A) e incluiram questdes como: idade, género, estado civil, habilitagdes literarias,
atividade profissional, agregado familiar, quer relativas ao cuidador informal quer a pessoa
dependente. Foi ainda recolhida informacdo sobre o tipo de cuidado prestado e sobre as
patologias subjacentes.

As variaveis dependentes referem-se as dimensdes psicoldgicas dos cuidadores antes do
inicio do grupo psicoeducativo, e imediatamente a seguir ao final do mesmo.

Assim, as variaveis dependentes (VD) sdo:
e Sobrecarga subjetiva (medida com a Escala de avaliacdo de cuidado informal)
e Satisfacdo do cuidador ((medida com a Escala de avaliacdo de cuidado informal)
e Impacto de cuidado (medida com a Escala de avaliacdo de cuidado informal)
e Depressdo (medida com Escala a EADS-21)
A variavel independente (V1) € a participacdo no grupo psicoeducativo.

Participantes

No presente estudo, foi recolhida uma amostra ndo probabilistica e de conveniéncia,
composta por um grupo de cuidadores informais recrutados através das redes sociais, por meio

de um anudncio feito pela instituicdo que disponibilizou a intervencdo psicoeducativa.

Caracterizacéo dos participantes

O levantamento dos dados sociodemogréficos procurou recolher informacéo dos seis
cuidadores informais que participaram neste estudo, mas também das pessoas dependentes de
guem cuidam (n=6).

Do grupo dos cuidadores 83.3% sdo do sexo feminino (n=5), com idades compreendidas
entre 0s 48 e 0s 65 anos (M = 54.33, DP = 6.25). Relativamente a escolaridade, 50% tem o

ensino secundario (n=3) e os restantes elementos tém formacédo superior. Quanto a profissdo
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50% trabalha por conta de outrem (n=3), 33.3% estéo reformados (n = 2) e uma pessoa trabalha
por conta propria.

No que diz respeito ao estado civil, 66.7% estdo casados (n=4) e os restantes estdo
divorciados. Relativamente ao grau de parentesco, 66.7% sao filhos da pessoa de quem cuidam
(n=4), 16.7% sdo pais das pessoas dependentes (n=1) e os restantes sdo conjuges.

Quanto ao agregado familiar desta amostra, 50% é constituido por duas pessoas (n=3),
16.7% por 3 pessoas (n=1) e os restantes estdo constituidos por 4 pessoas. Destas familias
apenas uma tem criangas no seu agregado familiar, representando 16.7%.

Desta amostra 66.7% coabita com a pessoa dependente (n=4), e sdo cuidadores
principais 83.3% (n=5). Relativamente a duracdo da prestacdo dos cuidados, 16.7% fa-lo ha
menos de um ano (n=1), 66.7% presta cuidados no intervalo de 1 a 15 anos (n=4) e os restantes
fazem-no ha mais de 15 anos.

Destes cuidadores, 16.7% (n=1) prestam cuidados de 1 a 3 dias por semana e 0s restantes
prestam cuidados 7 dias por semana. Relativamente as horas diarias despendidas no cuidado,
66.7% (n=4) dedica até 24 horas a este servico, e 0s restantes despendem até 6 horas diarias.

Quanto a amostra que beneficiou dos cuidados prestados, 66.7% sdo do sexo feminino
(n=4), com idades compreendidas entre 0s 26 e 0s 92 anos (M = 68.5, DP = 27.1).

Relativamente ao nivel de escolaridade, 16.7% (n=1) ndo apresenta habilitacGes, 16.7%
tem 0 4° ano (n=1), 33.3% tém o0 9° ano (n=2), 16.7% (n=1) tem 0 ensino secundario e 0s
restantes tém formacao superior. No que concerne a situacdo profissional, 66.7% (n=4) estéo
reformados e os restantes tém um atestado de invalidez. Nesta amostra 50% (n=3) séo casados,
33.3% (n=2) sdo vilvos e o restante € solteiro.

As maiores dificuldades expressas por este grupo de cuidadores referem-se ao
isolamento que sentem, mas também ao receio de ndo poderem ser substituidos caso haja
necessidade. Outra das dificuldades referidas foi o esforco fisico com que se deparam no
quotidiano e na dificuldade que sentem em gerir as suas funcdes de cuidador com as tarefas do
dia a dia. Referiram ainda que lhes é dificil aceitar o declinio da pessoa de quem cuidam. Os
diagndsticos das pessoas dependentes foram desde problemas visuais e cardiacos, a doengas
oncoldgicas, a patologias demenciais, ou AVC, diabetes e autismo profundo.

Relativamente as maiores necessidades das pessoas dependentes, estas prendem-se com
0 apoio as atividades da vida diaria (AVD), como o apoio na alimentacdo, na higiene, em vestir
ou até na administracdo de medicamentos. Foi também e expressa a necessidade de terapias

complementares.
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Medidas

Tendo em conta os objetivos do presente estudo, foram selecionados 0s seguintes
instrumentos: um questionario sociodemografico, a Escala de Avaliagdo de Cuidado Informal,
a escala EADS-21 (estudo quantitativo) e um questionario de satisfacdo sobre o grupo

psicoeducativo (estudo qualitativo).

Questionario sociodemogréfico
(Anexo A)

Foi aplicado um questionario sociodemografico que procurou caracterizar os elementos
que participaram no grupo psicoeducativo, mas também as pessoas dependentes, tal como a
realidade com que se deparam diariamente. Assim, o questionario constituido por 22 questdes
foi dividido em duas partes.

Na primeira parte, procurou-se caracterizar aspetos do cuidador como: idade, género,
estado civil, nivel de escolaridade o agregado familiar. foram também colocadas questdes com
vista & caracterizagdo do cuidado prestado: nimero de horas diarias, quantos dias por semana,
ou ha quanto tempo é cuidador. Foi ainda colocada uma questdo de resposta aberta relativa as
maiores dificuldades sentidas pelos cuidadores.

Na segunda parte do questionario (7 itens), foram colocadas questdes relativas as
pessoas dependentes, tais como: idade género o estado civil. Foram ainda colocadas duas
questBes de resposta aberta referentes ao diagndstico e as maiores necessidades da pessoa

dependente.

Escala de avaliacédo de cuidado informal
(Lawton et al., 1989; Martin et al., 2000) (Anexo B)

Em 1996, M. Lawton criou 0 modelo dos dois fatores, através do qual procurou perceber
0 impacto da sobrecarga no cuidador (dimensao negativa) mas também o seu grau de satisfacao
(dimens&o positiva). Com vista a sistematizacdo deste estudo, Lawton desenvolveu a escala do
cuidado informal que foi adaptada para a populacéo portuguesa por I. Martin em 2000. O grande
impacto desta escala relaciona-se com a sua dimens@o multifatorial, pois considera os aspetos

positivos e negativos do cuidado informal (Martin et al., 2000).
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A escala de Lawton tem trés dimensdes: sobrecarga subjetiva, satisfacdo do cuidador e
impacto do cuidado. A sobrecarga subjetiva refere-se ao impacto negativo do stress no
cuidador. A satisfacdo com o cuidado prestado refere-se aos beneficios que este sente pelo
esforco despendido. O impacto do cuidado refere-se as implicagcBes no estilo de vida do
cuidador. A escala de autorrelato é constituida por 19 itens: sobrecarga subjetiva (10 itens), a
satisfacdo no cuidado (5 itens) e o impacto do cuidado (4 itens). As respostas sdo dadas numa
escala de Likert de 5 pontos, devendo a pessoa responder segundo o seu grau de concordancia,
em gue 1 corresponde a N&do/Nunca e 5 corresponde a Sempre.

Através da anélise de Alpha de Cronbach, considera-se que o grau de fidelidade das
varias escalas € bom (Fator 1 com Alpha=.71, Fator 2 com Alpha=.60 e Fator 3 com Alpha=
.22). Apenas neste terceiro fator se registam valores mais baixos de fidelidade, podendo o
mesmo relacionar-se com o baixo namero de itens (3).

A escala final da versdo portuguesa apresenta uma estrutura semelhante a original
especialmente quanto a satisfacdo no cuidado. As alteragcdes mais significativas relacionam-se
com o impacto do cuidado e com a sobrecarga subjetiva. (Martin et al., 2000).

Um dos autores da adaptacdo da escala a populagdo portuguesa, Dr? Joana Roncon, deu
0 seu consentimento para a aplicagcdo da mesma neste trabalho de investigacéo.

Escala EADS-21
(Lovibond & Lovibond, 1995; Ribeiro et al., 2004) (Anexo C)

A escala EADS-21 foi concebida para avaliar a ansiedade, a depressao e o stress e €
constituida por 21 itens, dirigindo-se a individuos com mais de 17 anos. A adaptacdo para a
populacdo portuguesa procurou privilegiar o modelo de base correspondente aos seus 21 itens,
sete para cada dimensdo: depressao, ansiedade e stresse. Cada item também tem uma escala de
frequéncia de 4 pontos tipo Likert (de 1- “ndo se aplicou nada a mim” a 4- “aplicou-Se a mim a
maior parte das vezes”, devendo a resposta reportar-se a Ultima semana do individuo. As
pontuacOes mais eles elevadas correspondem a sintomas mais graves. A consisténcia interna
com recurso ao alfa de Cronbach foi de .85 para a escala da depressao, .74 para ansiedade e de
.81 para o stresse.

No presente trabalho iremos utilizar apenas a dimenséo da depresséo (7 itens). Esta
escala ndo careceu de autorizacdo do seu autor para a aplicacdo junto dos participantes por ser

do dominio publico.
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Questionario de avaliacédo da participacdo nos grupos psicoeducativos
(Anexo D)

No final das 10 sessdes do grupo psicoeducativo foi aplicado um questionario com o
objetivo de avaliar a forma como esta experiéncia foi vivenciada pelos diferentes cuidadores.

O questionario foi constituido por trés questdes, desenvolvidas no &mbito deste estudo.
Avaliou o grau de satisfacdo dos cuidadores através de uma pergunta fechada, “Indique o seu
grau de satisfacao relativamente ao grupo psicoeducativo em que participou huma escala de 1
a 5 em que:1-Nada satisfeito 5 Muito satisfeito ”. As outras duas questdes (perguntas abertas)
referiram-se as expectativas dos cuidadores quanto a esta experiéncia. A Ultima questao fez um

levantamento de sugestdes para possiveis melhorias em futuras intervencdes.

Intervencéo

O programa de intervencdo designou-se “Cuidar-se para cuidar” e baseou-se na
implementacdo de 10 sessdes psicoeducativas que visaram promover um maior bem-estar nos
cuidadores informais, e consequente diminuigdo da sobrecarga subjetiva e dos sintomas
depressivos. Cada sessdo teve uma parte de carater informativo, havendo depois espaco para a
partilha de vivéncias, num ambiente de confianca e respeito facilitador de uma maior
autoconsciéncia sobre o processo. Apesar de, habitualmente, os grupos psicoeducativos terem
um cunho cognitivo-comportamental, estes foram desenvolvidos com base na Abordagem
Centrada na Pessoa, como referido anteriormente. Considerou-se que a informacao
disponibilizada no inicio de cada sessdo servia, sobretudo, de mote a reflexdo e a partilha em
grupo, num clima de aceitacédo, seguranca e entreajuda.

Apesar das sessdes serem realizadas com base nas necessidades identificadas no grupo
em especifico, houve uma preparacéo prévia necessaria que abrangeu temas como: sobrecarga
do cuidador, burnout, depressdo, ansiedade, resiliéncia, assertividade, suporte social,

autocuidado e autoestima.
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Procedimento

Apbs a apresentacdo do projeto & Comissdo de Etica do CIP-Centro de Investigacéo da
Universidade Autonoma de Lisboa (02/2022) e da sua aprovagdo, procedeu-se a divulgacao do
mesmo através das varias plataformas online (redes sociais), com a colaboragdo da Associacdo
Nacional de Cuidadores Informais.

Os cuidadores informais foram recrutados depois de fazerem a sua inscricao online,
onde expressaram interesse em participar do grupo psicoeducativo. Posteriormente, e de acordo
com o namero de inscritos, formou-se o grupo.

Apds a assinatura do consentimento informado, seguiu-se o preenchimento de um
formulario (google forms), que incluia o questionario socio demografico, mas também as
escalas: Escala EADS-2 e Escala de avaliagdo de cuidado informal (antes do inicio das sess@es).
A modalidade da intervencéo foi online na plataforma Zoom e o horério foi definido a partir da
disponibilidade das pessoas inscritas, com a periodicidade semanal, num total de 10 sessoes,
cada uma com a duracdo de 90 minutos. Foi também autorizada a gravacdo de todas as sessdes
pelos varios intervenientes.

No final das 10 sessOes, 0s intervenientes voltaram a preencher a Escala EADS-2 e a
Escala de avaliacdo de cuidado informal. Preencheram ainda o questionario de satisfacdo

relativo ao trabalho desenvolvido.

Procedimentos de Analise de Dados

Dados quantitativos

Os dados quantitativos foram analisados a partir do programa Statistical Package for
Social Sciences (SPSS) (IBM, v. 28), tendo por base todas as respostas aos questionarios
apresentados. Foi feita a analise estatistica descritiva das varidveis quantitativas. A comparagdo
dos resultados das variaveis dependentes no TO (antes do inicio das sessdes) e T1 (ap6s o final
das sessdes) foi feita através do teste ndo paramétrico de Wilcoxon, devido a reduzida dimensao
da amostra. Com valores de p <.05 foram rejeitadas as hipoteses nulas.

Relativamente a item do questionario final sobre o grau de satisfacdo da participacéo no
grupo “Indique o seu grau de satisfagdo relativamente ao grupo psicoeducativo em que
participou numa escala de 1 a 5 em que:1-Nada satisfeito 5 Muito satisfeito” foi feito o

tratamento estatistico a partir da média das respostas.
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Dados qualitativos

A analise dos dados qualitativos baseou-se na analise tematica de trés das dez sessoes
do grupo psicoeducativo (a primeira, uma do meio e a ultima), a partir da transcricdo das
mesmas, como descrito por Braun e Clark (2006). Dada a extensa quantidade de informacéo
disponivel em cada uma das sessdes, optou-se pela selecéo de trés sessdes em fase distintas do
processo do grupo: o inicio, 0 meio e o fim.

Ap0s varias leituras das transcri¢Ges, foram identificados os diferentes temas abordados,
0s quais se operacionalizaram em codigos, definidos a partir do enquadramento tedrico deste
trabalho e também relacionados com as variaveis dependentes (Cardoso et al.,2021).

Assim, para cada frase, paragrafo ou expresséo foi atribuido um codigo, ou subcédigo.
Através do programa Qualitative Data Analysis Software NVIVO (v 1.7.1) procedeu-se a
organizacdo das unidades de texto e foi feita a analise tematica. Apos este levantamento, fez-se
uma analise global dos temas abordados nas trés sessfes analisadas.

Com vista a salvaguarda do anonimato dos intervenientes, as transcricbes que constam
neste trabalho referem-se aos participantes do grupo psicoeducativo através de uma numeracéao
(P1,P2..)).

Para que seja garantida a protecdo de dados, a transcricao das sessdes analisadas ndo
constara dos anexos deste trabalho, contudo, sera sempre possivel aceder a mesma mediante
pedido prévio.

Foi também feita a analise temética das duas questdes abertas do questionario final de
satisfacdo do grupo psicoeducativo: “O grupo psicoeducativo foi ao encontro das suas
expectativas?” e ‘“Sugestdes para possiveis melhorias” a partir das unidades tematicas

identificadas.

46



PARTE Il
RESULTADOS

47



Resultados do estudo quantitativo

Estatistica descritiva

Apresentam-se agora os valores da estatistica descritiva (média [M], mediana [MD] e
desvio-padrdo [DP]) para cada uma das variaveis, em ambos os momentos da medicdo, TO e
T1.

Antes da intervencdo (T0), na dimensdo relativa a sobrecarga subjetiva, os valores
variaram entre 2.7 e 3.5 (M=3.08, MD=3.1, DP=0.14). Cerca de 50% (n=3) da amostra
apresentou valores de 3.3 a 3.5. Apds a intervencdo (T1), os valores situaram-se entre 2.3 e 3.4
(M=2.92, MD= 3 DP=0.18). Nesta dimensao cerca de 33.4% apresentaram valores entre 3.1 e
3.4. Em termos médios, 0s valores mostram uma diminuicdo da sobrecarga subjetiva.

Relativamente a satisfagdo do cuidador, antes da intervencao (TO0), os valores situaram-
se entre 2.4 e 4.6 (M=3.83, MD= 4, DP=0.32). Cerca de 16.7% revelou valores < 3.34; 50.1%
revelou valores entre 3.6 e 4.2 e 33.4% apresentou valores entre 4.4 e 4.6. Apos a intervencado
(T1), os valores situaram-se entre 2.4 e 3.8 (M=3.24, MD= 3.4, DP=0.27). Cerca de 16.7%
obteve valores <2.24 ¢ 50.1% valores > 3.4. Tal como na dimens&o anterior, em termos medios,
o0s valores mostram uma diminuicao da satisfacao.

Na dimensdo que mede o impacto do cuidado, antes da intervencdo (TQ) os valores
situaram-se entre 2.75 e 3.75 (M=3.25, MD= 3.25, DP=0.14). No fim da intervencéo (T1), os
valores situavam-se entre 2.75 e 4 (M=3.25, MD= 3.25, DP=0.23). No que se refere aos valores
de tendéncia central, ndo houve alteracéo entre a fase TO e a fase T1.

Finalmente, no que a depressdo diz respeito, previamente a intervencdo (TO0) os
participantes obtiveram valores entre 9 e 21 (M=13.17, MD=12, DP=1.79). Apds a intervencao
(T1), os valores situaram-se entre 7 e 10 (M=8.2, MD= 8, DP=0.58). Os dados de tendéncia
central demonstram uma diminuicdo dos valores relativos a depresséo.

No sentido de examinar se as variacOes descritas representam uma diferenca
significativa, procedeu-se a uma comparacgdo entre as duas fases, por meio de um teste ndo

paramétrico.
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Comparacao pré e poés-intervencao

A comparagdo entre os valores obtidos nas fases pré e pds-intervencdo, em cada uma
das variaveis, foi realizada com recurso ao teste ndo paramétrico de Wilcoxon. Os dados sdo

apresentados na tabela 1.

Tabela 1
Correlagdes de Wilcoxon entre as variaveis em estudo

Variaveis Z p N Posto
Médio
— De
Sobrecarga subjetiva (T0) -.948 343 42 2.75
o acordo com
Sobrecarga subjetiva (T1) N
_ ] a analise
Satisfacdo do cuidador (T0) -1.461 144 32 3
_ ) dos dados
Satisfacdo do cuidador (T1)
Impacto do cuidado (TO) -.557 577 3v 2.17
Impacto do cuidado (T1)
Depressao (T0) -2.023 .043 52 3

Depressao (T1)

apresentados, como o valor das classificagfes negativas foi superior ao das positivas (N=4%),
tal indica que o nivel de sobrecarga em T1 foi inferior ao de TO, tal como descrito anteriormente.
Contudo, esta diferenca ndo € estatisticamente significativa (p > .05).

Quanto a satisfagdo do cuidador, verificou-se um decréscimo dos niveis de satisfacdo
em T1, comparativamente com TO. Contudo, também ndo se verificou uma diferenca
estatisticamente significativa entre os dois momentos (p > .05).

No que se refere ao impacto do cuidado no estilo de vida do cuidador, verificaram-se
valores superiores apds a intervencao (T1), comparativamente com a fase de pré-intervencéo.
Contudo, esta diferenca néo é estatisticamente significativa (p > .05).

Por ultimo, relativamente a depressdo, verificou-se uma diferenca estatisticamente
significativa entre os valores de TO e T1 (p = .043). Como (N=5%), tal significa que os valores
em T1 foram inferiores aos verificados em TO, como mostraram os dados da estatistica

descritiva.
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Resultados do estudo qualitativo

Apods a transcricdo das 3 sessdes psicoeducativas (12, 5% e 10%) foi feita a analise tematica
das mesmas de acordo com Braun e Clarke (2006). Foram identificados os diferentes temas e
subtemas abordados ao longo do processo psicoeducativo, em articulacdo com as variaveis
dependentes a avaliar neste trabalho. Foi feito um levantamento das varias unidades tematicas
nas trés seccdes estudadas, de forma a compreender a sua evolugédo ao longo do processo, isto
é, de que forma se manifestaram nos diferentes momentos (Carlomagno & da Rocha, 2016).

Assim, os temas e subtemas identificados foram:

Tema 1. Consequéncias fisicas e psicoldgicas para o cuidador
Subtemas:
» Sentimentos depressivos
» Ansiedade
» Stresse
» Sobrecarga
e Fisica
e Psicoldgica
e Financeira
» Desvalorizagao pessoal
e Culpa
e Estigma
» Raival/revolta

» Sentimento de incompreensao

Tema 2. Implicacdes no estilo de vida do cuidador
Subtemas:
» Isolamento
» Apoio social
e Técnico/instituicbes
e Psicoldgico
e Familiar
e Amigos
e Atividade profissional
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e Pares
» Falta de apoio social
e Meédico
e Técnico/instituicdes
e Familiar
Tema 3. Mecanismos de protecéo face ao cuidado
Subtemas:
> Estratégias de coping
e Resiliéncia
e Enfrentamento
e Assertividade
» Satisfacédo no cuidado
e Sentido de misséo
e Realizagédo pessoal
e Empatia com os pares
» Autocuidado

As diferentes unidades tematicas foram assim agrupadas em trés grandes grupos/ temas:

» Consequéncias fisicas e psicoldgicas para o cuidador

Neste grupo procurou-se identificar todas as referéncias associadas as consequéncias fisicas
e psicologicas sofridas pelo cuidador, nomeadamente sentimentos depressivos, ansiedade e
stress a que o cuidador esta sujeito no dia a dia. Ainda neste grupo, foram também incluidas as
unidades tematicas relativas a sobrecarga (fisica, psicoldgica e financeira). Outra das
consequéncias do cuidado a que o cuidador esta sujeito sdo os sentimentos de desvalorizagao
pessoal, mas também a raiva e a revolta pelas suas vivéncias e até sentimentos de

incompreensao por parte dos outros.
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> Implicacdes no estilo de vida do cuidador

Neste grupo procurou-se identificar todas as unidades tematicas que se referiam ao impacto
sentido no quotidiano do cuidador devido ao cuidado prestado, quer pelo isolamento, quer pelo
apoio social recebido (técnico, familiar, dos amigos dos pares ou da atividade profissional), ou
até pela falta de apoio. Considerou-se que todas estas dimensfes poderdo ter um impacto
significativo no estilo de vida do cuidador, podendo implicar mudancas significativas no

mesmo.

> Mecanismos de protecdo face ao cuidado

As unidades tematicas aqui identificadas referem-se a todas as estratégias desenvolvidas
pelo cuidador para lidar com o cuidado. Nesta dimensdo procurdmos identificar as diferentes
estratégias de coping utilizadas (resiliéncia, enfrentamento e assertividade). Incluimos também
como fatores protetores, as dimensdes da satisfacdo com o cuidado: sentido de missédo,
realizacdo pessoal e empatia para com os pares. Finalmente, considerdmos como outro dos

fatores protetores, o0 autocuidado, também expresso neste grupo de unidades tematicas.

Serdo agora apresentadas as diferentes unidades tematicas encontradas nas varias
categorias/ temas. Para cada uma serdo relatados excertos do discurso dos participantes, como

forma de exemplo.

1. Consequéncias fisicas e psicologicas para o cuidador

Foram encontradas unidades tematicas relativas a sentimentos depressivos nas trés sessoes

analisadas, com maior expressao na 12 e na 5% sesséo e com acentuado decréscimo na ultima.

“P2: O abismo ¢ uma depressdo, ¢ um esgotamento, ¢ a exaustao. E eu considero nestes
anos todos que tenho de cuidado e agora mais ultimamente estando mesmo exclusivo sé com o

meu filho, porque ele tem vinte e seis anos, sempre cuidei dele” (s.1, p.39)

“P2: Estamos sempre ali a beira do abismo e hd que reconhecer quando estamos mais

perto” (s.1, p.39)
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“P1: ¢ assim, ndo conhego nenhum cuidador que nao tenha ido a um neurologista e que
ndo tome antidepressivos ou que ndo tome seja o que for. E dificil ndo tomarem. E preciso...”

(s.1, p.44)

Foram encontradas unidades tematicas relativas a ansiedade, com maior expressao na

12 e 52 sessdes, havendo um decréscimo na Ultima sessao.

“P1: parece que todos os dias estou a achar que vou a cama e ela estd morta e isto faz-

me imensa confusdo.” (s.1, p.15)

“P1: mesmo quando temos essa liberdade para poder sair e acharmos que “Nao, ndo
vamos, porque a pessoa que nds ca deixamos ndo sabe cuidar como nés” e entio retraimo-nos

e ficamos nos em casa. “(s.1, p.21)

“P2: Eu ainda estava muito em baixo, com um esgotamento, porque ¢ uma ansiedade

enorme.” (s.10, p.132)

Sentimentos relacionados com o stress também foram encontrados nas sessdes
analisadas. Estas unidades tematicas aparecem de forma expressiva na primeira sessdo,

verificando-se uma diminui¢do importante na 5% e 102 sesses.

“P2: € o peso da responsabilidade que nao se pode desligar nem de dia, nem de noite.”

(s.1, p.18)

“P5: Alias, eu quando tive o Covid, eu pensava “4 minha mde...”, eu preocupei-me
mais com a minha mae... eu sabia que eu estava positiva, mas a minha preocupag¢ao foi andar
4 Zer u view u estive com a minha mde? Eu estive perto dela? Sera que eu”

ara tras, fazer um review, e “Eu est h ? Eu est to dela? S

(s.1, p.29)
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“P4: Por acaso também penso muitas vezes que ndo posso ficar doente. E um luxo que

nao posso ter porque...(s.1, p.37)

Os sentimentos relativos a sobrecarga foram expressos pelos cuidadores, quer na sua
dimensdo mais global, quer nas suas subcategorias. Estas unidades tematicas mantiveram-se

muito expressivas nas trés sessoes.

“P5: E este peso, esta sobrecarga que os cuidadores tém, eu acho que ¢ um peso enorme”
(s.1, p.29)

“P1: Vinte e quatro sobre vinte e quatro ha catorze anos” (s.1, p.44)

“P2: e 0 cansago, que este cansago... para mim o pior inimigo ¢ esse mesmo” (s.10,
p.159)

A sobrecarga fisica foi outra das dimensdes identificadas nas sessdes psicoterapéuticas,
quer pela dificuldade em partilhar tarefas com outros cuidadores, quer pela privacéo de sono a

que estdo sujeitos. Verificou-se um decréscimo desta dimensdo na Ultima sesséo.

“P2: Para mim ¢ a falta de descanso, precisamente. Nao ter nem cinco ou dez minutos.”

(s.1, p.17)

“P2: O esforco fisico também ¢ muito grande.” (s.1, p.20)

“P2: As perturbagdes de sono sdo coisas que custam muito.” (s.5, p.99)

As unidades tematicas relativas a sobrecarga psicolégica foram encontradas na 12 e 52

sessoes, com um acentuado decréscimo nesta Ultima.
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“P5: o sentir-me as vezes muito sobrecarregada, parece que esta tudo em cima de mim,

que as decisdes passam todas por mim, as vezes ndo tenho a certeza que seja a melhor solugao”

(s.1, p.7)

“P2: portanto, ndo descanso nem cinco minutos porque ele carece de atencao sempre”

(s.1, p.16)

“P5: Porque mesmo havendo dinheiro n6s temos que... mesmo havendo possibilidades

econdmicas, nds temos que estar a gerir, ... ha sempre um peso em nos.” (s.1, 31)

A sobrecarga financeira também foi identificada na 12 e 10? sessGes, apesar de menos

expressiva nesta Gltima.

“P5: Portanto, financeiramente ¢ incomportavel eu deixar de trabalhar, porque sendo a

minha mae seria muito complicado ter condi¢des minimas para ser bem tratada.” (s.1, p.6)

“P3: E claro, e depois a questdo financeira também, porque ¢ assim, ... essa parte podia
ser compensada arranjando alguém que ficasse aqui algumas horas, algumas vezes para... mas

para isso ¢ preciso pagar e nao chega para tudo, ndo ¢?” (s.1, p.20)

“P6: Eu ndo posso pd-los num lar porque nédo tenho condicdes financeiras, fago 0 meu
melhor” (s.1, p.26)

Ao longo das varias sessdes analisadas foram encontradas unidades teméticas relativas
a desvalorizacao pessoal expressa pelos cuidadores, muitas vezes associadas a sua condigéo.
Assim, foram consideradas como subunidades tematicas a culpa e o estigma. Muitas vezes 0s
cuidadores vivenciam sentimentos de culpa face ao cuidado que prestam, quer perante a pessoa
dependente, quer face a familia e ao meio envolvente. Estes sentimentos foram identificados na

12 e na 5% sessdo com frequéncia semelhante.
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“P5: E depois também tinha uma dualidade de sentimentos que era uma grande culpa

“Entdo tu ndo estas com a tua mae,” (s.1, p.22)

“P6: e as vezes parece que nao estou a fazer o suficiente para que as coisas se completem

todas” (s.5, p.64)

“P4. O que ¢ que a gente faz? Nunca se ¢ bom o suficiente. “(s.5, p.108)

Por vezes os cuidadores sentem um estigma face a sua condicédo, ndo sé pelos que lhe
sd0 mais proximos, mas muitas vezes pela sociedade em geral. Esta unidade tematica teve uma

expressao muito significativa na 12 sessdo havendo decréscimo significativo nas restantes.

“P2: porque as vezes pensam que nos cuidadores ndo sabemos rigorosamente mais nada

a nao ser cuidar” (s.1, p.41)

“P4: Ja me aconteceu varios episodios assim, em que sou julgado ou (impercetivel) em

praga publica.” (s.1, p.48)

“P2: E aos olhares, e as pessoas olharem e a comentarem “e porque ta assim, € porque

nao faz assim, ndo devia assim” (s.5, p.98)

No decurso de toda a pressdo vivenciada pelos cuidadores surgem muitas vezes
sentimentos de raiva e revolta face a todas as suas experiéncias, mas também face a atitude de
muitos dos que os rodeiam. As unidades temaéticas encontradas para esta subcategoria
apresentaram uma maior expressividade na 12 e 5 sessdes, com um decrescimo significativo na

102 sessao.

“P5: mas € nas injustigas que vamos vendo e que vamos percebendo e nas desculpas que

vao arranjando... mas s6 que doi-nos. DOi-nos imenso isto. “(s.1, p.34)

56



“P4: E depois tinha aqui um sentimento de raiva que estava ca dentro, que estava a

crescer cada vez mais e ninguém percebia aquilo e ndo conseguia explorar aquilo.” (.1, p.49)

“P4: Sim, porque com aquela raiva toda que eu tive,” (s.10, p.174)

Os cuidadores vivenciam muitas vezes um sentimento de incompreensao por partes
dos outros, face as tarefas que desempenham, mas sobretudo face ao seu esforco e as condi¢des
com que se deparam diariamente. Esta categoria de unidades tematicas teve a sua maior

expressao na 52 sessdo do grupo psicoterapéutico.

“P4: Porque ha sempre pessoas que... hd sempre julgamento” (s.10, p.147)

“P2: Quem esta de fora ou quem mesmo que esta 1a ndo consegue-se aperceber o que é

isto, nao €?” (s.10, p.161)

“P6: Porque as vezes a gente a desabafar assim com alguém, com um amigo ou assim
9 9

mas nao nos entende” (s.5, p.66)

“P2: E por isso que eu digo que as pessoas ndo compreendem bem o que € o cansago, a

exaustao de quem cuida” (s.5, p.102)

2. ImplicacGes no estilo de vida do cuidador

Os cuidadores informais estdo muitas vezes sujeitos a um grande isolamento devido as suas
funcBes, com uma fraca rede de apoio e um comprometimento significativo da sua a vida social.

As unidades tematicas relativas ao isolamento tiveram a sua maior expressao na 12 sessao.

“P5: Porque quem cuida geralmente estd muito sozinho. Muito sozinho. Até porque

primeiro vamo-nos isolando nés, pronto, eu admito que sim” (s.1, p.32)
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“P5: mas depois os outros também nos isolam. Eu senti isso. Os outros também nos vao

isolando” (s.1, p.32)

“P5: E cada vez vamos estando mais isolados e mais sozinhos e mais naquele circulo

vicioso e que as vezes ndo € saudavel” (s.1, p.33)

“P2: estamos completamente sozinhos e estamos, eu sinto isso, pronto, ha muita solidao.

A mim aqui ninguém me chega ao pé, nao ¢?” (s.10, p.134)

O apoio social para o cuidador informal pode ser determinante para a qualidade de vida
deste e consequente melhoria dos cuidados prestados. As unidades tematicas relativas a esta

subcategoria tiveram a sua maior expressao na 12 sessao.

“P3: pronto, sempre tivemos os amigos, a familia a estar connosco, entdo nunca

sentimos isso” (s.1, p.35)

“P3: Por exemplo, quando cuidei da minha avo tive uma apendicite aguda, mas houve

logo familia, amigos, vizinhos que me ajudaram” (s.1, p.37)

O apoio técnico ou das institui¢des prestado aos cuidadores informais foi identificado

nas trés sessdes analisadas, com uma expressao significativa na 12,

“P3: entdo tenho o apoio domiciliario para isso, mas de resto sou eu que cuido dele a

tempo inteiro, ndo €?” (s.1, p.8)

“P6: mas isso eu ja ndo fago, faco s6 ao fim de semana, durante a semana ¢ com o apoio

domiciliar, e a noite sou eu que vou deitar” (s.1, p.25)
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“P4: Mas quando liguei para a associagao de Parkinson do outro lado do telefone estava
l4 uma pessoa que quase que terminava as minhas frases, portanto, percebia exatamente o que

se passava comigo. E foi muito bom, sentia-me entendido” (s.1, p49)

O apoio psicolégico enquanto suporte para a gestdo do quotidiano dos cuidadores foi

expresso nas varias sessées, com uma expressao significativa na 52 sesséo.

“P3: Teve que ser com apoio, portanto, eu ndo consegui sozinha, portanto, eu tive que

fazer psicoterapia, porque eu nao conseguia...” (s.1, p.22)

“P4: Eu senti-0s e precisei de apoio psicoldgico na altura, fez-me bem” (s.10, p.122)

“P2: eu agora estou a fazer terapia com uma psicéloga” (s.10, p.154)

“P2: Ajuda bastante a vermos as coisas com outra perspetiva, porque se a pessoa esta

sozinha ndo consegue ver todas hipdteses ou todas as janelas que estdo, ndo ¢?” (s.10, p.157)

O apoio familiar também foi identificado como fator de grande ajuda aos cuidadores

informais, contudo estas unidades tematicas apenas surgiram na 12 sessao.

“P3: Com a ajuda do meu marido e da minha filha que tem vinte anos.” (s.1, p.9)

“P5: porque ¢ assim, ndés podemos ter... podemos ter aquela familia que nos ¢ mais
préxima, portanto, € eu tenho a minha familia aqui de casa, que ajuda, que ajuda muito” (s.1,

p.29)

O apoio dos amigos também foi referido com um suporte importante para o quotidiano

dos cuidadores. Estas unidades tematicas surgiram na 12 e 102 sessdes.

“P3: Claro. De vez em quando 14 acontece, por exemplo, ainda este domingo aconteceu

que saimos os trés, mas foi uma amiga que ficou aqui” (s.1, p.20)
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“P4: porque eu ndo me sinto sd, eu tenho muitos amigos, tenho a sorte de ter uma boa

rede” (s.1, p.50)

“P4: mas a verdade ¢ que ha uma rede de apoio, para além dos amigos, para além da

familia...” (s.10, p.26)

O apoio da atividade profissional também foi referido como um fator facilitador da
realidade dos cuidadores informais, muitas vezes associado a uma diminui¢do do isolamento.

Estas unidades tematicas surgiram apenas na 12 sesséo.

“P6: Nunca quis deixar a minha profissdo, a minha atividade profissional. Quis

continuar sempre a ter a minha atividade profissional.” (s.1, p.4)

“P5: O trabalho também serve em parte um bocadinho como escape.” (s.1, p.7)

“P6: Posso ainda distrair-me com o meu trabalho, mas ¢ dificil a mesma.” (s.1, p.27)

O apoio dado pelos pares também surgiu em diversas unidades teméaticas como forma
de mitigar as consequéncias do cuidado prestado no estilo de vida dos cuidadores. Esta
subcategoria surgiu de forma bastante expressiva na 10% sessdo, comparativamente com as

restantes.

“P5: Pronto, eu ja fiz parte de outro grupo...ligado a Associacdo Alzheimer e foi
espetacular, porque por acaso nos criamos ali uma grande empatia entre nds, tinhamos absoluta

confianga e essa partilha foi fundamental.” (s.1, p.31)

“P5: esta partilha ¢ enriquecedora e ajuda-nos a ver que ndo somos 0s Unicos e que ha,

para além de nos, outras situacdes e se calhar tdo dificeis ou até mais do que a nossa. Pronto.”

(s.1, p.31)

60



“P4: Mesmo quando nds estamos aqui em contacto, sente-se aqui muita forga.” (s.10,

p.126)

“P3: Porque ¢ mais facil alguém que passa por experiéncias idénticas, ndo €? Iguais
nunca sao. Compreender aquilo que noés sentimos, aquilo que passamos, as dificuldades que

temos, ¢ muito facil e isso ajuda...” (s.10, p.149)

A falta de apoio social também surgiu em diferentes unidades tematicas, reforcando o
impacto negativo que pode ter na qualidade de vida dos cuidadores, com e uma frequéncia

semelhante nas diferentes sessoes.

“P1: por faltas de apoio, por tudo o que a gente tem que passar” (s.1, p.44)

“P2: ... e por isso ¢ que exigia mais ainda mais apoios, porque as pessoas nao devem

ser abandonadas sozinhas nestas situagdes, ndo ¢?” (s.10, p.183)

“P2: Nos precisamos ¢ de apoios e que nos compreendam e pronto.” (s.5, p.101)

A falta de apoio técnico/instituicdes foi referida nas diferentes se¢des com uma

frequéncia semelhante, expressando uma das maiores necessidades dos cuidadores.

“P35: portanto, eu fui completamente abaixo e vi que precisava de apoio e que precisava

de ajuda porque sendo eu nao ia conseguir continuar a cuidar dela” (s.1, p.21)

“P4: portanto, as vezes os profissionais de saude nao sabem orientar também, ndo sabem

muito bem falar com o cuidador informal” (s.1, p.49)

“P2: Exatamente. As equipas multidisciplinares ai podiam fazer um trabalho, que ainda

infelizmente ndo estdo no terreno” (s.5, p.105)

61



A falta de apoio da familia surgiu apenas em unidades tematicas da 1% sessao,

contribuindo para uma maior sobrecarga do cuidador.

“P2: Portanto, sou divorciada, sou sozinha, ndo tenho retaguarda familiar” (s.1, p.16)

“P6: Com a mesma dificuldade que eu atravesso a ingratiddo perante a familia. Nao ¢ a
minha... ndo € o meu nucleo familiar, é os meus irmaos, por exemplo, que ndo tratam dos meus

pais e também nao perguntam se eu estou bem.” (s.1, p.25)

3. Mecanismos de protecéo face ao cuidado

Foram identificadas algumas estratégias de coping nas sessfes analisadas. A
resiliéncia, enquanto estratégia protetora face ao cuidado, surgiu em diferentes unidades

tematicas com uma expressao significativa na 5% e na 102 sessdes.

“P6: Pronto. E depois foi aceitagio. E uma constante aceitagdo, todos os dias,” (s.1,

p.25)

“P4: porque de qualquer forma eu nao posso mudar a doenga, ndo me compete a mim

mudar isso” (s.10, p.129)

“P2: Exatamente. Estes anos todos, pronto, também tém-me ensinado bastante e prefiro

quem sou hoje” (s.10, p.179)

A capacidade de enfrentamento, nas diferentes situacdes do quotidiano, surgiu de
forma muito expressiva nas unidades tematicas de todas as sessdes, embora com maior

relevancia na 52 e na 102.

“P2: Entdo tento arranjar estratégias seja como for.” (s.1, p.40)
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“P4: E a primeira coisa que eu faco hoje em dia, seja qual for o diagndstico, alids, seja

qual for a dificuldade que se tem na vida, ¢ logo recorrer a uma associagao.” (s.1, p.49)

“P3: Que nos sé sabemos o quao fortes nds somos quando nao temos outra alternativa

sendo ser fortes” (s.10, p.187)

A assertividade expressa pelos cuidadores ao longo das diferentes sessdes, revelou-se
também um mecanismo facilitador na gestdo de todos os desafios do dia a dia. Estas unidades

tematicas surgiram de forma muito expressiva na 5% e na 10? sessao.

“P2: E é muito importante nds estarmos sozinhos com nos préprios, porque perdemos
a... por vezes ndo sabemos mais ja quem somos, onde estamos, onde nos enquadramos, nao

¢ (5.1, p.17)

“P5: e, portanto, tive que ter ajuda para este aceitar desta nova realidade de ter alguém”

(s.1,p.22)

“P2: Porque ndo conseguimos fazer esse trabalho sozinhos, ¢ muito complicado” (s.10,

p.133)

“P3: Pronto, eu nunca me isolei, mesmo quando cuidei da minha avé nunca me isolei”

(s.10, p.149)

A satisfacdo no cuidar refere-se a gratificacdo pessoal que o cuidado pode trazer aos
cuidadores, nomeadamente com o sentido de missao encontrado. Unidades tematicas relativas

ao sentido de missdo apenas foram encontradas na 5% e 10? sessdes.

“P2: E foi uma coisa que eu sempre disse, tomara eu que fosse sempre eu a cuidar dele,

nao ¢?” (s.10, p.182)
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“P2: Exatamente. Por isso € que eu ndo tenho arrependimentos. Nao, eu faria tudo igual

perfeitamente. Faria tudo igual.” (s.10, p.183)

“P6: Faco porque eu gosto deles e quero que eles tenham o resto do seu tempo ca em

qualidade, pronto.” (s.5, p.69)

Muitas vezes os cuidadores também encontram alguma realizacdo pessoal nas tarefas
que desempenham, o que se pode traduzir num propdsito face ao cuidado. As unidades
tematicas relativas a esta subcategoria apenas surgiram na 5% e na 10% sessdo, com uma

expressao significativa nesta ultima.

“P2: Eu acho que sim, que me tem posto no caminho que eu acho que € o caminho mais

verdadeiro.” (s.10, p.184)

“P2: Eu acho que todos os cuidadores vao-se superando bastante diariamente, até nds

ficamos as vezes espantados ¢ vamos descobrindo nisso, ndo ¢?” (s.10, p.186)

“P2: Somos muito mais do que aquilo que nds imaginamos.... E quando nés estamos

nas situagdes limite, ¢ assim, eu nem sabia que era esta pessoa.” (s.10, p.187)

“P2: Eu dei-me a oportunidade, digamos assim, de me conhecer melhor e de fazer este

caminho também por dentro de mim e tem sido importante.” (s.10, p.187)

Outro dos mecanismos protetores face ao cuidado € a empatia para com os pares,
nomeadamente nos processos de interajuda grupal. Estas unidades tematicas surgiram nas trés

sessOes estudadas, com maior expressividade na 52 sessao.

“P6: E. E admiro-a muito, por exemplo... digo-lhe que se eu tivesse... morasse perto
de si eu ia para ai para a sua casa dez minutinhos ou uma hora, pode ter a certeza que eu

arranjava.” (s.1, p.27)
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“P6: E desde ja vos digo que estou a gostar muito de vos conhecer e ouvir as vossas

historias, porque ¢ fantastico.” (s.1, p.50)

“P4: Sei que ¢ uma grande mulher, que ¢ admiravel, ... ja a vi com o seu filho, e o
carinho e o amor que tem pelo seu filho, e ndo parece, ... que se deixe assim atropelar pelas

outras pessoas, pela opinido dos outros todos.” (s.5, p.113)

O autocuidado foi outro dos aspetos identificado nas diferentes secbes, enquanto
mecanismo que promove competéncias de autoprotecdo, mas também a capacidade de recorrer
diferentes apoios. As unidades teméticas desta subcategoria foram encontradas nas trés sessdes

estudadas, embora tenham surgido de forma mais significativa na 5% e 10? sessdes.

“PS5: porque de facto o termos um bocadinho de tempo, por pouco que seja, para nos €

muito importante. E fundamental.” (s.1, p.22)

“P5: para eu conseguir estar bem com a minha mae, ¢ fundamental estes momentos de

pausa” (s.1, p.23)

“P6: Para cuidar bem deles também tenho que estar bem comigo préopria, nao ¢?” (s.5,
p.66)

“P2: A fazer aquilo, pronto, que nos der prazer a cada um, ... € muito importante, ¢

muito importante, para haver aqui algum equilibriozinho” (s.5, p.112)

Resultados do questiondrio sobre a experiéncia e o programa de intervencéo

Dos seis elementos iniciais do grupo, apenas cinco responderam a este questionario, pois

um deles desistiu do referido grupo.
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Relativamente ao grau de satisfagdo quanto a participacdo no grupo psicoeducativo,
expresso pelos participantes, 60% considerou-o bastante satisfatorio e 40% muito satisfatério.
Quanto a questdo relativa as expectativas, isto €, se este grupo psicoeducativo foi ao encontro
daquilo que esperavam, e se se sentiram ajudados neste processo, as respostas foram
globalmente positivas. Um elemento referiu que ndo tinha expectativas iniciais e outro disse
que esperava uma componente mais educativa nestas sessées. Contudo, a maioria considerou
bastante util a partilha de ideias, o que lhes permitiu esclarecer davidas, traduzindo-se num
sentimento de compreensdo sem julgamento e num maior acompanhamento enquanto
cuidadores. Referiram ainda a seguranga que sentiram pelo papel da moderadora, com uma
escuta ativa que culminava com o resumo das diferentes ideias expressas.

Quanto as sugestdes para possiveis melhorias, foi proposta a continuidade deste tipo de
trabalho com algumas sessdes teméticas como a reabilitacdo, aspetos praticos de enfermagem,
a deméncia, o luto, o bem-estar do cuidador ou até aspetos mais institucionais como é o caso
do estatuto do cuidador informal. Consideraram desejavel continuar a haver um espago onde
seja possivel esclarecer davidas que Ihes permita este acompanhamento por quem os entende.

Foi também referida a vantagem deste formato a distancia pela flexibilidade de
participacao que permite.
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Discussao

Este estudo procurou avaliar o impacto de um grupo psicoeducativo nos niveis de
depressdo, sobrecarga subjetiva, impacto do cuidado e satisfacdo com o cuidado em cuidadores
informais. Procurou ainda compreender a experiéncia de ser cuidador informal e 0 impacto na

vida do cuidador, atraves da analise das sessfes do grupo.

Discussao dos resultados do estudo quantitativo

Este grupo psicoeducativo permitiu aos intervenientes a partilha de experiéncias
pessoais e a expressdo de muitos sentimentos ligados ao cuidado, sendo isto uma constante ao
longo das varias sessbes. Desta forma os cuidadores acederam a informaces relativas ao
cuidado que prestam, o que se traduziu numa maior confianca no seu papel, aspeto que leva a
menores niveis de sobrecarga subjetiva (Dixe et al., 2019; Schick-Makaroff et al., 2021).

De acordo com os dados obtidos, as dimensfes: sobrecarga subjetiva, satisfacdo do
cuidador e impacto do cuidado ndo apresentaram diferencas estatisticamente significativas,
verificando-se apenas um decréscimo significativo nos niveis de depressdo, comparando 0s
resultados de TO e T1.

A sobrecarga pode estar relacionada com os momentos mais agudos da doengca com que
tém de lidar e pode traduzir-se em problemas de saude fisicos e psicoldgicos, nomeadamente
com um aumento da ansiedade (Aboulafia-Brakha et al., 2014; Dombestein et al., 2022; Marima
etal., 2019).

Os niveis de sobrecarga identificados podem estar associados a sobrecarga financeira,
pelos encargos economicos que o cuidado implica e pela falta de auxilios institucionais. A
dimenséo da sobrecarga registou uma descida algo das varias sessdes, embora sem resultados
estatisticamente significativos (Silva, 2019).

Estes cuidadores também revelaram satisfacdo no cuidado prestado, nomeadamente no
sentido de missdo e na compaixdo para com a pessoa depende. Ao longo deste grupo foram
identificadas diversas competéncias, ie, estratégias de coping como a resiliéncia ou a
assertividade que protegem o cuidador no impacto do cuidado e aumentam a sua satisfacao
(Samuelsson et al., 2021). A satisfacdo com o cuidado registou uma descida ao longo deste
grupo psicoeducativo, embora sem resultados estatisticamente significativos. Este grupo ajudou
os cuidadores com uma descida da depressao e da sobrecarga percecionada, contudo ndo teve

impacto no aumento da satisfacao, pois o0 seu contexto quotidiano manteve-se inalterado.
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O impacto do cuidado registou uma subida ao longo deste grupo, embora sem resultados
estatisticamente significativos. Este impacto pode ser sentido nas diferentes dimensdes do
quotidiano (pessoal, familiar ou social), podendo traduzir-se muitas vezes num maior
isolamento do cuidador por falta de apoio, quer na sua rede mais proxima (familia e amigos),
quer nas instituices. Estes aspetos acabam por aumentar o impacto do cuidado na vida dos
cuidadores (Vespa et al., 2021).

No caso da depressdo, os resultados obtidos vdo ao encontro de outros estudos que
referem o impacto positivo dos grupos psicoeducativos na depressdo dos cuidadores informais
(Figueiredo, 2012). Este grupo promoveu o suporte social, diminuindo o isolamento, o que se
traduziu numa maior estabilidade face a ansiedade e ao stresse, aspetos que contribuiram para
menores niveis de depressdo (King et al., 2022; Zhao et al., 2021). Apesar deste grupo se ter
desenvolvido num formato a distancia, promoveu o apoio emocional e informativo, diminuindo
o isolamento dos participantes (Newman et al., 2019), o que se tera traduzido numa diminuicao
dos valores de depressao.

De referir também que muitas vezes o0s aspetos positivos e negativos do cuidado sédo
vivenciados em simultaneo, ie, os condicionalismos externos (isolamento, falta de apoio,
sobrecarga fisica ou econémica) mantém-se apesar do trabalho interior que a participacdo nos
grupos psicoeducativos permitiu (Pendergrass et al., 2019).

Relativamente ao grau de satisfacdo expresso pelos participantes, os dados sublinham a

importancia do grupo enquanto suporte para o cuidador.

Discussao dos resultados do estudo qualitativo

As unidades tematicas relativas a sobrecarga mantiveram-se ao longo deste grupo
psicoeducativo, pois de forma genérica as condi¢des de vida do cuidador ndo se alteraram
(Alves et al., 2016; Carmassi et al., 2020). Foram identificadas unidades teméticas nas
diferentes dimensdes da sobrecarga (social, fisica, psicolégica ou econdmica), todas com um
impacto significativo para a qualidade de vida do cuidador.

Ao nivel da sobrecarga fisica foi referido sobretudo a falta de descanso e até a privagao
de sono, muitas vezes associado pelos cuidadores a problemas psicoldgicos e emocionais
(Aboulafia-Brakha et al., 2014; Pereira & Carvalho, 2012). “O esforgo fisico também é muito

grande”, “As perturbacdes de sono séo coisas que custam muito”.
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A sobrecarga financeira também esteve relacionada com a dificuldade em conciliar as
suas funcOes de cuidador e a sua atividade laboral. Esta falta de recursos pode condicionar o
acesso a outros apoios, aumentando as necessidades sentidas pelos cuidadores e levando a um
“circulo vicioso de pobreza” (Brites et al., 2020; Marima et al., 2019). “Eu ndo posso p6-los
num lar porque ndo tenho condigdes financeiras”.

As caracteristicas da patologia da pessoa de quem cuidam (grau de dependéncia ou
alteracdes do comportamento) também influenciou de forma significativa a sobrecarga do
cuidador (Alves et al.,2016; Carmassi et al., 2020). “ela acumula Parkinson com deméncia, o
que dificulta bastante as coisas”.

Estes cuidadores relataram grandes niveis de stresse e periodos de alguma depressao,
muitos deles relacionados com a grande sobrecarga a que estéo sujeitos (Aboulafia-Brakha et
al., 2014; Dombestein et al., 2022).

Foram referidas alteracGes das rotinas quotidianas, nomeadamente ao nivel higiene do
sono, podendo relacionar-se com um aumento da depressdo (Ekstrom et al.,2020; Gomez-
Trinidad et al, 2021. “O abismo é uma depressdo, é um esgotamento, é a exaustdo”.

Ao longo deste grupo psicoeducativo foram identificadas unidades teméticas relativas a
satisfacdo do cuidador, associadas a relagcbes emocionalmente significativas, com graus de
parentesco direto (filhos ou conjuges). Uma relagdo de maior qualidade entre o cuidador e a
pessoa dependente determina uma maior satisfacdo face ao cuidado (Rippon et al., 2020).

A proximidade afetiva e até a coabitacdo podem predizer maiores niveis de satisfacéo
no cuidado. Percecionarem a importancia da sua ajuda na melhoria da qualidade de vida da
pessoa dependente também pode ajudar o cuidador numa maior realizacdo pessoal (Eyaloba et
al., 2021). “Faco porque eu gosto deles e quero que eles tenham o resto do seu tempo ca em
qualidade”.

Muitas vezes o cuidado foi identificado como um grande desafio de vida que obrigou a
uma reestruturacdo do cuidador e promoveu um altruismo e a resiliéncia, levando a um
crescimento pessoal e a uma maior consciéncia da importancia do seu papel. Estes aspetos
muitas vezes contribuiram para uma melhoria da relacdo com a pessoa cuidada (Autio &
Rissanen, 2018; Pendergrass et al., 2019). “Eu acho que todos os cuidadores vio-se superando
bastante diariamente, até nds ficamos as vezes espantados e vamos descobrindo nisso, ndo é?”.

Uma maior consciéncia do seu papel enquanto cuidador promoveu uma maior percecéo
da importancia das suas escolhas individuais e da liberdade que tem, permitindo encontrar um

proposito, uma realizacdo pessoal e aumentando a sua satisfacdo (Autio & Rissanen, 2018;
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Pendergrass et al., 2019). “Eu acho que todos os cuidadores vdo-se superando bastante
diariamente, até nos ficamos as vezes espantados e vamos descobrindo nisso, ndo é?”.

As unidades tematicas relativas as estratégias de coping surgiram ao longo de todo este
processo, nomeadamente o enfrentamento, a resiliéncia e a assertividade, apresentando-se como
fatores protetores face a sobrecarga e promotores de uma maior satisfagdo do cuidador.

Os cuidadores identificaram a resiliéncia e a assertividade como mecanismos que
ajudaram na gestdo dos desafios quotidianos (Gomez-Trinidad et al, 2021). “porque de
qualquer forma eu ndo posso mudar a doenga, ndo me compete a mim mudar isso”’.

Referéncias ao impacto do cuidado na vida do cuidador surgiram ao longo das varias
sessOes de forma relativamente constante, pois, apesar da tomada de consciéncia de todo o
processo, as suas condicdes de vida ndo sofreram alteraces.

A falta de apoio social contribui para um aumento do impacto do cuidado (Aboulafia-
Brakha et al., 2014; Brouzos et al., 2021). “aceitar as pessoas que aos poucos e poucos se vao
afastando, o estar sozinha”.

O isolamento social, muitas vezes consequéncia da dificuldade em manter a sua
atividade profissional e a falta de recursos limitou a vida destes cuidadores e reduzir-lhes a
autonomia (Stratmann et al., 2021; Zhao et al., 2021). “agora desde que deixei de trabalhar,
porque ndo houve respostas”.

Estes cuidadores também relataram uma fraca rede de apoio, nomeadamente ao nivel
técnico e pratico (Stratmann et al., 2021). “as vezes os profissionais de salde ndo sabem
orientar também, ndo sabem muito bem falar com o cuidador informal”.

Este grupo psicoeducativo permitiu a partilha de emocdes, a troca de conhecimentos e
esclarecimento de davidas, num espaco privilegiado e seguro. Estes aspetos contribuiram para
uma diminuicdo da depressédo, do stress e da ansiedade nestes cuidadores, mas também para
aumentar a satisfacdo com o cuidado ou a satisfacdo por compaixdo (Cipolletta et al., 2019;
Lynch et al., 2018).

Este grupo permitiu também uma maior interacdo social, aumentando o sentimento de
inclusdo. A partilha das suas experiéncias com pessoas que passam por situacdes idénticas
aumenta o sentimento de compreensao, mas também promove a empatia pelos pares (Castro et
al., 2019). “E bem mais ficil comunicar com alguém que entende o que nés estamos a passar”.

Desta forma pode concluir-se que a dimenséo educativa, foi complementar a dimenséo
psicoldgica na promocao de estratégias que ajudaram os cuidadores a lidar com a sobrecarga e

o0 impacto do cuidado, aumentando a sua satisfagdo com o cuidado (Wang et al., 2020).
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Este grupo psicoeducativo foi ao encontro das expectativas dos diferentes participantes,
pelos sentimentos de compreensdo e apoio que sentiram dos pares. Consideraram muito Gtil
toda a informacdo recebida, o que permitiu o esclarecimento de duvidas, contudo alguns
elementos esperavam uma componente educativa mais completa. Os cuidadores também
referiram que seria importante dar continuidade a estas iniciativas, podendo ser abordadas
diferentes tematicas e se possivel num formato a distancia, por permitir uma maior flexibilidade

na gestdo do quotidiano.

Discussao geral

Nos dados quantitativos, a depressdo foi a Unica dimensdo com uma descida
estatisticamente significativa. Este aspeto pode ser explicado pela sua dimensao mais individual
e intrinseca do cuidador. Embora a sobrecarga subjetiva possa influenciar os niveis de
depressdo, ha caracteristicas individuais do cuidador, nomeadamente caracteristicas de
personalidade, que podem ser determinantes para a forma como ele lida com os desafios diarios
(Castro et al., 2019; Cipolletta et al., 2019; Topfer et al., 2021).

Facultar aos cuidadores a informacdo de que necessitam e permitir-lhes um apoio
emocional pela interagdo com os pares, pode ser um contributo significativo na qualidade de
vida e bem-estar, com uma melhoria do cuidado prestado (Dixe et al., 2019; Rosland et al.,
2013; Samuelsson et al., 2021; Schick-Makaroff et al., 2021).

A interacdo com os pares e a partilha de dificuldades e/ou sentimentos no grupo
promoveu uma maior tomada de consciéncia dos muitos constrangimentos com que se deparam
0s cuidadores, mas também possibilitou uma maior percecdo dos recursos que cada um tem e
do impacto que a sua tomada de posicdo individual pode ter na forma como se lida com o
cuidado (Rabelo & Nery, 2013).

Considerando que esta é uma populacdo muitas vezes isolada, as ferramentas tecnologicas
poderdo ter um contributo importante na ajuda aos cuidadores, ndo sé pelo acesso a informacéo
que permitem, mas também pela rede de contactos que se criam (Baruah et al., 2020; Newman
etal., 2019; Rosland et al., 2013).

Este grupo psicoeducativo foi um espaco privilegiado de troca de conhecimentos e
experiéncias, onde esteve salvaguardada a seguranga e 0 anonimato de quem participa. A
qualidade da relacdo terapéutica e a confianca no moderador foram também aspetos importantes

nesta intervencdo (Brouzos et al., 2021; Newman et al., 2019).
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A depresséo, sobrecarga subjetiva, o impacto do cuidado e a satisfacdo do cuidador séo
dimens6es interdependentes, em que alteracfes numa delas se repercute nas demais. Esta
intervencdo considerou o contexto do cuidador na sua globalidade, tendo em conta as suas
caracteristicas individuais, mas considerando também todas as condi¢Ges que pautam o seu
quotidiano, de forma a corresponder melhor as suas necessidades (Rogers & Rosenberg, 1977).

Permitir ao cuidador um papel mais ativo na definicdo das estratégias a implementar
(cocriacdo do cuidado) tendera a ser mais eficaz (Hakobyan et al., 2020).

Apesar do contributo dado por este estudo, ao sublinhar a importancia do apoio prestado
aos cuidadores informais, 0 mesmo apresenta limitagdes que devem ser abordadas. A maior
limitacdo prendeu-se com o reduzido numero de participantes, o que limitou sobretudo o estudo
quantitativo e as analises estatisticas possiveis. Por outro lado, o facto de as sessfes terem sigo
gravadas pode ter condicionado a espontaneidade e expressividade dos participantes.

Finalmente, é relevante que, futuramente, se possa replicar este modelo psicoeducativo
em grupos de maiores dimensdes, de forma a perceber se os resultados obtidos seriam
consistentes com 0s que apresentdmos. Seria também importante perceber se o formato a
distancia vs presencial se refletiria nos resultados obtidos. Futuras investigagcbes poderiam
também comparar resultados obtidos em grupos moderados por profissionais da satide mental,
com os de grupos de interajuda constituidos apenas por cuidadores informais, de forma a

compreender possivel impacto dos profissionais nos resultados.
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Consideracoes finais

O trabalho desenvolvido com o grupo psicoeducativo revelou-se eficaz na melhoria de
alguns problemas expressos pelos cuidadores, o que consideramos ser um contributo importante
para o quotidiano de quem cuida de entes proximos, muitas vezes sem apoios e com poucos
recursos. Trata-se de uma populacédo frequentemente isolada e esquecida que reclama algum
reconhecimento social pelo trabalho que desenvolve, sendo muitas vezes um contributo
silencioso quando os mecanismos sociais falham.

O trabalho desenvolvido com este grupo permitiu que estas pessoas pudessem partilhar
muitas das suas dificuldades com os pares, i.e., com gquem 0s entende porque vive as mesmas
coisas, sem julgamentos. Assim, desenvolveram uma tomada de consciéncia sobre varios
aspetos da sua realidade, mas acima de tudo sentiram-se aceites e compreendidos num ambiente
seguro.

Sendo este grupo caracterizado por uma dimensdo educativa, teve também o propdsito
de facilitar aspetos individuais dos cuidadores numa dimensdo mais psicoldgica, inspirando-se
na Abordagem Centrada na Pessoa de Carl Rogers. Considero que este aspeto foi determinante
para os resultados obtidos, pela atitude de confianca na capacidade de auto-organizacdo
(Hipodlito & Nunes, 2011) do grupo no decurso das varias sessdes, mas sobretudo pela aceitacéo
incondicional da individualidade de todos os intervenientes, onde cada um teve a liberdade para
se expressar como entendeu.

O numero de cuidadores tendera a aumentar na nossa sociedade e tendo em conta as
suas necessidades e 0 seu isolamento, consideramos que este tipo de iniciativas devera continuar
cada vez mais. Se por um lado, dindmicas destas, realizadas de forma remota poderiam levantar
alguns constrangimentos, as plataformas online poderdo ser um importante auxilio para quem
ndo tem formas de se deslocar aos grandes centros urbanos, ou até nao tem com quem deixar a
pessoa de quem cuidam.

Pela complexidade da realidade dos cuidadores, parece-me que as futuras abordagens
deverdo ser cada vez mais multidisciplinares, com a intervencdo de varios profissionais de

forma otimizarem os recursos e aumentarem a sua eficacia.
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Anexo A - Questionario sociodemogréfico

Escreva a primeira letra do seu 1° nome préprio seguida da primeira letra do seu 1° apelido e
do dia do seu aniversario. Ex: Maria Alexandra de Matos Pereira, data de nascimento
28/02/1975. Reposta: MP28

Questdes relativas ao cuidador
1. Género
Idade
Escolaridade
Estado civil
Situacéo profissional
Parentesco com a pessoa cuidada
A(s) pessoa(s) cuidada(s) habita(m) consigo?

Pessoas que habitam o agregado familiar

© 0o N o o B~ w D

Quantos adultos habitam o agregado familiar?

10. Quantas criancas habitam o agregado familiar?

11. Ha quanto tempo exerce funcdes de cuidador?

12. E o cuidador principal?

13. Quantos dias por semana exerce funcdes de cuidador?
14. Quantas horas por dia?

15. Quais as suas maiores dificuldades enquanto cuidador?

Questdes relativas ao cuidador

Género
Idade
Escolaridade
Estado civil
Profisséo

Indique o(s) diagndstico (s) da pessoa cuidada

N o a A~ w bdhoE

Refira as maiores necessidades da pessoa cuidada
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Declaro que compreendi 0s objetivos deste estudo, que a informacao por mim fornecida sera
mantida confidencial e apenas utilizada de forma an6nima para fins de investigacéo cientifica.
Compreendi que em qualquer momento posso abandonar a minha participacédo neste estudo e
solicitar junto do investigador a eliminagdo da informag&o por mim fornecida. Sei que esta
prevista a realizagdo de duas recolhas de dados, em dois momentos diferentes. Compreendi
que a participacdo neste estudo, ou a recusa em o fazer, em nada ira afetar o tratamento ou a
forma como eu ou o doente que acompanho temos sido atendidos. Tive oportunidade de

colocar e esclarecer todas as duvidas que tinha sobre esta investigacao.

Para efeitos de investigacao, seria importante as sessdes poderem ser gravadas. A sua resposta
em nada prejudica a sua participacdo nestes grupos. Os grupos apenas seréo gravados se

houver unanimidade nas respostas positivas. Concorda com a gravacéo das sessfes?
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Anexo B - Escala de avaliacéo de cuidado informal

Nao/Nunca

Raramente

<

As
vezes

Quase
sempre

Sempre

4

A sua salde tem sofrido devido aos cuidados
que tem que prestar a (N)?

A sua vida social tem sido prejudicada por
estar ao cuidar de (N)?

Consegue fazer a maioria das coisas de que
necessita, apesar do tempo que gasta a
cuidar de (N)?

Vocé gosta mesmo de estar junto com (N)?

Tomar conta de (N) da-me a sensacédo de
estar preso?

(N) mostra um verdadeiro apreco pelo que
esta a fazer por ele/a?

Sera incapaz de prestar apoio durante mais
tempo?

E dificil planificar coisas para o futuro
quando as necessidades de (N) sdo tdo
imprevisiveis?

Gosta de sentir o prazer de (N) por pequenas
coisas?

10

Devido ao tempo que gasta com o (N), ndo
tem tempo suficiente para si proprio/a?

11

Tem perdido o controlo da sua vida desde
que (N) ficou doente?

12

Cuidar a/o (N) tem feito sentir-se mais
préximo dele/a?

13

Sente-se cansado/a como consequéncia de
cuidar de (N)?

14

Encontra-se isolado/a e s, por ter de cuidar
de (N)?

15

Frequentemente (N) afeta de forma negativa
0 seu relacionamento com outros membros
da sua familia?

16

Cuidar de (N) ndo lhe permite ter tanta
privacidade quanto gostaria?

17

E desconfortavel trazer amigos a casa por
causa de (N)?

18

Cuidar de (N) tem interferido com a
utilizacdo do seu espaco em casa?

19

O ter-se responsabilizado por (N) aumentou
a sua autoestima?
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Anexo C - Escala EADS-21

Por favor, leia cada uma das afirmagdes abaixo e assinale 0, 1, 2 ou 3 para indicar quanto cada afirmacéo se
aplicou a si durante a semana passada. Ndo ha respostas certas ou erradas. Nao leve muito tempo a indicar a
sua resposta em cada afirmacgéo.

A classificacéo é a seguinte:

0- néo se aplicou nada a mim

1-aplicou-se a mim algumas vezes

2- aplicou-se a mim de muitas vezes

3- aplicou-se a mim a maior arte das vezes

3 N&o consegui sentir nenhum sentimento positivo 0 1 2 3

o
[
N
w

5 Tive dificuldade em tomar iniciativa para fazer coisas

10 Senti que ndo tinha nada a esperar do futuro

13 Senti-me desanimado e melancélico

16 N&o fui capaz de ter entusiasmo por nada

17 Senti que ndo tinha muito valor como pessoa

o| o o] o] o
R R R R e
(CYIEN I CY I YA
w| w| w| Wl w

21 Senti que a vida néo tinha sentido
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Anexo D -Questionério de avaliacédo da participa¢ao nos grupos psicoeducativos

1. Indique o seu grau de satisfagcédo relativamente ao grupo psicoeducativo em que
participou numa escala de 1 a 5 em que:1-Nada satisfeito 5 Muito satisfeito

2. O grupo psicoeducativo foi ao encontro das suas expectativas? Em que sentiu
que o ajudou?

3. Sugestbes para possiveis melhorias.
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